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RESUMEN

Introduccion: La enfermedad de Parkinson es la segunda enfermedad neurodegenerativa, con una
trayectoria erratica en su progreso y un alto impacto en la calidad de vida, por lo que es preciso incorporar
cuidados paliativos en el proceso de atencion.

Objetivo: Disefiar un protocolo de cuidados paliativos para pacientes con enfermedad de Parkinson en la
atencion primaria de salud.

Metodo: Se llevo a cabo una investigacion de desarrollo a través de un disefio analitico transversal en el
area de salud del Policlinico Docente Julio Grave de Peralta, Holguin. Durante el periodo enero 2022 a
diciembre 2023.EI universo de estudio estuvo conformado por 48 pacientes con diagnostico de enfermedad
de Parkinson en la referida unidad de salud en el periodo sefialado. La muestra necesaria de 25 unidades de

analisis se selecciono a través de un muestreo aleatorio simple.



Resultados: EI 84 % el sintoma predominante fue la bradicinesia. Predominé la necesidad de cuidados
paliativos relacionados con los sintomas y signos no motores en un 96 %, y en los aspectos relativos al
bienestar emocional y el estigma en un 92 % para cada uno.

Conclusiones: Los cuidados paliativos fueron necesarios en tres de cada cuatro pacientes. Se elaboré un
protocolo de cuidados paliativos en pacientes con enfermedad de Parkinson en la atencién primaria de
salud.

Palabras clave: enfermedad de Parkinson, cuidados paliativos, atencion primaria.

SUMMARY

Introduction: The illness of Parkinson is the second illness neurodegenerativa, with an erratic trajectory in
its progress and a high impact in the quality of life, for what is necessary to incorporate cares palliatives in
the process of attention.

Obijective: To design a protocol of cares palliatives for patient with illness of Parkinson in the primary
attention of health.

Method: It was carried out a development investigation through a traverse analytic design in the area of
health of the Educational Policlinico Julio it Burdens of it Banks, Holguin. During the period January 2022
to December 2023.EI study universe was conformed by 48 patients with diagnostic of illness of Parkinson
in the referred unit of health in the signal period. The necessary sample of 25 analysis units was selected
through a simple random sampling.

Results: 84% the predominant symptom was the bradicinesia. It prevailed the necessity of cares palliatives
related with the symptoms and signs non motors in 96%, and in the relative aspects to the emotional well-
being and the stigma in 92% for each one.

Conclusions: The palliative cares were necessary in three of each four patients. A protocol of cares
palliatives was elaborated in patient with illness of Parkinson in the primary attention of health.

Words key: illness of Parkinson, cares palliatives, primary attention.

Introduccion:
La enfermedad de Parkinson es una enfermedad idiopatica, degenerativa del sistema nervioso central, de

comienzo insidioso, que afecta el sistema piramidal y se caracteriza por temblor, rigidez, hipocinesia e



inestabilidad postural. Es un trastorno neurodegenerativo, progresivo y cronico de comienzo insidioso,
larga duracion, irreversible y con una sintomatologia que empeora con el paso del tiempo. 4°

En 1817 James Parkinson, médico inglés, publica " Un ensayo sobre la paralisis por temblores”, donde
describe por primera vez de manera detallada los sintomas de lo que hoy se conoce como la enfermedad de
Parkinson. En el que denomina la enfermedad como pardlisis agitante con énfasis en dos sintomas
principales en relacion al movimiento: la rigidez (parélisis) y el temblor (agitacion). Sefiala que:

“los pacientes presentan flexion del menton hacia el esternon, el tronco se inclina hacia delante y los
pasos son cortos y rapidos.” '

Los primeros avances en el tratamiento no se producen hasta 1960 cuando Arvid Carlsson, un farmacélogo
sueco, demuestra que la dopamina es un neurotransmisor importante en el cerebro y que su deficiencia esta
relacionada con los sintomas parkinsonianos, asi en 1967 se aprueba para su uso como tratamiento de la
enfermedad de Parkinson la Levoflodopa que resulta en el primer farmaco eficaz para la misma. ’

La investigacion de distintas terapias condiciona que en 2004 se apruebe el uso de la estimulacion cerebral
profunda como tratamiento y apenas en 2020 contindan los estudios de la terapia génica, las células madre
y la neurofarmacologia en el afan de encontrar un tratamiento definitivo para esta enfermedad

neurodegenerativa. ’

En las dltimas décadas se aprecia una elevada incidencia y prevalencia de numerosas enfermedades
neuroldgicas, en especial las relacionadas con el proceso del envejecimiento, en las que la enfermedad

Parkinson resulta en uno de los trastornos mas frecuentes en las consultas de neurologia. &°

En el caso de Europa, la mayor prevalencia se encuentra entre las edades de 85 a 89 afios con un 3,5 %. La
incidencia anual de esta enfermedad se calcula en 13,5 enfermos por cada 100 000 habitantes

En el caso de Cuba se registran 692 fallecidos por esta causa en 2022, para una tasa de 6,2 por cada 100
000 habitantes. Sin embargo las personas diagnosticadas de Enfermedad de Parkinson, tienen acceso, a los
diferentes servicios que prestan las instituciones de la salud destinadas a estos pacientes.!!

En el caso de Holguin se aprecia un incremento de los casos diagnosticados con enfermedad de Parkinson
de ambos sexos, ubicados en zonas urbanas y rurales, quienes residen en zonas alejadas de los

asentamientos poblacionales y se les dificulta recibir atencion médica especializada.'*



Introduccion: Problema cientifico: ;Como ofrecer cuidados paliativos a pacientes con Enfermedad de
Parkinson desde la atencion primaria de salud?

Objetivo General

Disefiar un protocolo de cuidados paliativos para pacientes con enfermedad de Parkinson en la atencion
primaria de salud.

Obijetivos Especificos

1. Caracterizar a los pacientes con enfermedad de Parkinson segun manifestaciones clinicas.

2. ldentificar las principales necesidades de cuidados paliativos.

3. Elaborar el protocolo de cuidados paliativos para pacientes con la enfermedad de Parkinson.

Tipo de investigacion: Se llevé a cabo una investigacion de desarrollo a través de un disefio analitico
transversal en el area de salud del Policlinico Docente Julio Grave de Peralta, Holguin. Durante el periodo
enero 2022 a diciembre 2023, cuyo objeto de estudio lo constituye la atencion médica de los pacientes con
la enfermedad de Parkinson. ElI campo de investigacion se define como los cuidados paliativos en los
pacientes con la enfermedad de Parkinson.®

Universo y muestra

El universo de estudio estuvo conformado por 48 pacientes con diagnostico de la enfermedad de Parkinson
del Policlinico Docente Julio Grave de Peralta, en el periodo enero 2022 a diciembre 2023. La muestra

necesaria de 25 unidades de analisis se selecciond a través de un muestreo aleatorio simple.

Operacionalizacion de las variables

Manifestaciones clinicas: variable cualitativa nominal politomica, los datos se obtuvieron de la evaluacion

clinica de los pacientes y se tuvieron en cuenta los sintomas referidos por los pacientes en el momento de la
misma:

Temblor

Rigidez

Bradicinesia/Acinesia.

Inestabilidad Postural.



Principales necesidades de cuidados paliativos: variable cualitativa nominal politomica, los datos se

obtuvieron de la evaluacion clinica junto con los resultados del cuestionario PDQ 39 y segun las
dimensiones del mismo se establecieron nueve categorias: >>4
Sintomas y signos no motores

Sintomas y signos motores

Actividades de la vida diaria.

Bienestar emocional.

Estigma.

Apoyo social.

Estado cognitivo.

Comunicacion.

Malestar corporal.

Métodos
En la investigacion se utilizé el método cientifico para estudiar la esencia del fendmeno y llegar a

conclusiones cientificamente fundamentadas. Se aplicaron métodos tedricos, empiricos y estadisticos.

Métodos tedricos

Histdrico-16gico: En el analisis de la literatura y documentacion especializada, con el objetivo de examinar
los antecedentes historicos que caracterizan la enfermedad de Parkinson hasta la actualidad.
Deductivo-inductivo: Para agrupar la informacion y precisar el estado actual de la necesidad de cuidados
paliativos en los pacientes con enfermedad de Parkinson.

Anadlisis y sintesis: Permitié estudiar la influencia de cada variable involucrad en la investigacion para
determinar las necesidades de cuidados paliativos en la enfermedad de Parkinson.

Sistémico estructural funcional: Para determinar los elementos, relaciones funcionales, propiedades y
jerarquizacion del Protocolo de cuidados paliativos en pacientes con enfermedad de Parkinson en la
atencion primaria de salud

Hipotético-deductivo: Se utilizd en las pruebas de hipétesis y en la particularizacidn de los resultados, para

determinar la medida de asociacion entre las variables predictoras y el evento en el tiempo.



Métodos empiricos

Los métodos y técnicas empiricas cumplieron la funcién de revelar y explicar las caracteristicas del objeto
vinculados directamente a la préactica.

Observacion: se utilizd como parte del examen fisico de los pacientes.

Andlisis documental: para revisar las historias clinicas individuales y familiares y corroborar los
antecedentes personales y familiares, asi como documentos normativos.

Encuesta: se utiliz6 como medio de la encuesta el cuestionario PDQ-39.

Métodos estadisticos:

De la estadistica descriptiva: Para caracterizar a los pacientes con enfermedad de Parkinson segun edad,
sexo y manifestaciones clinicas, asi como para identificar las principales necesidades de cuidados
paliativos, se utilizaron en el procesamiento de la informacion frecuencias absolutas, porcientos y razon
para las variables cualitativas y para las variables cuantitativas se calcularan la media aritmética y la
desviacion estandar.

Técnicas y procedimientos

A los pacientes que conformaron la muestra se les solicitd el consentimiento informado (Anexo 1) para
participar en la investigacion, todos estuvieron de acuerdo en participar, por lo que se procedié a la
evaluacion clinica de los mismos.

Asi como a la aplicacién del cuestionario PDQ — 39 (Anexo 2), para evaluar la calidad de vida en pacientes
con enfermedad de Parkinson, que permite establecer la necesidad de cuidados paliativos. EI mismo esta
validado desde 1998, con una revision y actualizacion en 2024 por el grupo de estudio de trastornos del
movimiento de la sociedad espafiola de neurologia.

El instrumento contempla las dimensiones fisica y psicoldgica, la informacién de la que dispone el
paciente, la comunicacion con la familia y los amigos, el sentido de la vida y otros aspectos practicos
relacionados con la enfermedad.

Tiene como objetivo la valoracion fisica, emocional y psicosocial de la calidad de vida de pacientes con
enfermedad de Parkinson para determinar la necesidad de cuidados paliativos. Consta de 39 items con ocho
apartados distribuidos segin movilidad del paciente, actividades diarias, bienestar emocional, estigma,

soporte social, estado cognitivo, comunicacion y malestar con su cuerpo.



Los items se distribuyen en: movilidad (10 items), las actividades de la vida diaria (6 items), el bienestar
emocional (6 items), el estigma (4 items), el apoyo social (3 items), el estado cognitivo (4 items), la
comunicacion (3 items), el malestar corporal (3 items).En cada item de cada dominio, se les pregunta con
qué frecuencia ha tenido el problema en el tltimo mes y las posibles opciones de respuesta son:

Nunca: 0 puntos.

Ocasionalmente: 1 punto.

Algunas veces: 2 puntos.

Frecuentemente: 3 puntos.

Siempre o incapaz de hacerlo: 4 puntos.

Para establecer la necesidad o no de cuidados paliativos se sumaron todas las puntuaciones del cuestionario
y se consideraron con necesidad de cuidados paliativos los pacientes que obtuvieron mas del 30 % de la
puntuacion total (47 puntos).

Para determinar las principales necesidades de cuidados paliativos segun los dominios se calcularon las
puntuaciones de los mismos a través de la suma de cada uno de los items y se dividieron por la méaxima
puntuacion posible en cada dominio. El resultado representa porcentaje de problemas, asi pues en las
dimensiones de mayor porcentaje es donde deben centrarse los cuidados paliativos.

Con los datos se confeccion6 una base de datos en Microsoft Excel version 2010, y el paquete estadistico
SPSS version 26.Los métodos previamente declarados permitieron cumplir con los objetivos de la
investigacion y con los resultados de los antedichos procedimientos, se procedio a elaborar el protocolo de
cuidados paliativos en pacientes con enfermedad de Parkinson en la atencion primaria de salud.

Los resultados se presentaron en tablas y graficos estadisticos, para su mejor comprension. Se realiz6 una
revision bibliografica y documental exhaustiva del tema, a través del centro de informacion de ciencias
médicas, que permitio el analisis e interpretacion de los resultados y su comparacion con otros autores para

arribar a conclusiones.

Consideraciones éticas
La presente investigacion se realizd segun los principios de la Declaracion de Helsinki, de acuerdo a su

tltima versién y la aprobaciéon del Comité de Etica de la investigacion del Policlinico: “Julio Grave de



Peralta ”asi como del Consejo Cientifico del mismo. Se garantizo el respeto a las personas, es decir su

autonomia, la beneficencia, la no maleficencia y la justicia.*

RESULTADOS

Tabla 1 Principales manifestaciones clinicas cardinales en paciente con la enfermedad de Parkinson.
Policlinico Julio Grave de Peralta .Enero 2022 a Diciembre 2023.

Manifestaciones clinicas No %

Temblor 6 24,00
Rigidez 14 56,00
Bradicinesia/Acinesia 21 84,00
Inestabilidad Postural 4 16,00

En la tabla 1 es posible apreciar que en el 84 % de los pacientes el sintoma predominante fue la
bradicinesia, mientras que la rigidez se constatd en el 56 %, el temblor se presentd en el 24 % y sélo el 16
% presento inestabilidad postural.

Respecto a las manifestaciones clinicas, Lerner >° considera que esta enfermedad es una afeccion cronica y
progresiva, pertenece al grupo de trastornos del movimiento. Sus sintomas claves son el temblor en las
manos, los brazos, las piernas o el maxilar inferior, la rigidez de las extremidades y el tronco, la lentitud de

movimientos, la inestabilidad postural o alteracion del equilibrio y las alteraciones de la marcha.



Es criterio del autor que si bien es cierto que existen evidencias cientificas de las manifestaciones clinicas
caracteristicas de la enfermedad de Parkinson, estas tienden a agravarse a medida que avanza el proceso
degenerativo que afecta al paciente. Estas manifestaciones clinicas son facilmente apreciables tanto para los
especialistas como para los familiares del enfermo.

Tabla 2 Principales necesidades de cuidados paliativos en pacientes con la enfermedad de Parkinson.
Policlinico Julio Grave de Peralta .Enero 2022 a Diciembre 2023.

Principales necesidades de cuidados paliativos No %

Comunicacion 5 20,00
Apoyo social 6 24,00
Estado cognitivo 8 32,00
Actividades de la vida diaria 13 52,00
Sintomas y signos motores 15 60,00
Malestar corporal 21 84,00
Estigma 23 92,00
Bienestar emocional 23 92,00
Sintomas y signos no motores 24 96,00

En la tabla 2 se presentan la principales necesidades de cuidados paliativos en la misma se evidencia un
predominio de los cuidados relacionados con los sintomas y signos no motores en un 96 %, asi como de las
necesidades de cuidados paliativos en los aspectos relativos al bienestar emocional y el estigma por la
enfermedad en un 92 % para cada uno.

En el 84 % de los pacientes se identifico la necesidad de cuidados paliativos relativos al malestar corporal,
mientras que el 60 % y el 52 % correspondieron a necesidades dentro del ambito de los sintomas y signos
motores; y de las actividades de la vida diaria respectivamente.

Las necesidades sobre el estado cognitivo se identificaron en el 32 %, mientras que el 24 % refirid
necesidades de cuidados paliativos en relacion al apoyo social y sélo el 20 % en la esfera de la

comunicacion.



De manera similar Miyasaki 4° aporta evidencias del predominio de la necesidad de los cuidados paliativos
en la esfera de los trastornos no motores y en la de bienestar emocional en un 89 % y un 83 %
respectivamente.

Protocolo de cuidados paliativos en pacientes con enfermedad de Parkinson en la atencion primaria

de salud.

Los cuidados paliativos deben realizarse desde una rigurosa evaluacion biopsicosocial de la unidad
paciente-familia. Esta evaluacién debe recoger, inicialmente y de forma detallada, el proceso de
enfermedad y continuar con el analisis de los sintomas que sufre el paciente, su situacion funcional y
emocional, el entorno socio familiar, el grado de conocimiento sobre su enfermedad y el prondstico, asi
como los aspectos de caracter existencial y/o espiritual que puedan tener repercusion en el abordaje

terapéutico posterior.

Objetivo

Establecer un abordaje sisteméatico y estandarizado para la identificacién, evaluacién y manejo de las
necesidades de cuidados paliativos en pacientes con enfermedad de Parkinson en el ambito de atencidn
primaria de salud.

En el presente protocolo las herramientas basicas para recoger esta valoracion son:

e La historia clinica individual.

La historia clinica familiar.

El cuestionario PDQ -39. (Anexo 1 de este protocolo)

1. Evaluacion integral del paciente

Escala de Hoehn y Yahr: Evalla la progresion de la enfermedad de Parkinson en estadios.

Perfil de calidad de vida en enfermedad de Parkinson (PDQ-39): Evalla de manera integral la calidad
de vida relacionada con la salud.

Objetivos

e Identificar los sintomas mas relevantes y su impacto en la calidad de vida.

e Evaluar el riesgo y la vulnerabilidad del paciente.

2. Plan de cuidados personalizado

e Definir objetivos de tratamiento y cuidados, en conjunto con el paciente y la familia.



e Establecer un plan de manejo multidisciplinario que incluya:

Control de sintomas motores

e Prescripcién de ejercicios aerobicos, de fortalecimiento y de entrenamiento del equilibrio, adaptados a
las necesidades y capacidades del paciente.

e Promocion de la actividad fisica regular como parte del estilo de vida.

e Programas de fisioterapia, terapia ocupacional y logopedia para mejorar la movilidad, el equilibrio, la
fuerza y la funcion motora.

Control de sintomas no motores

e Realizar una valoracion sistematica y periodica de sintomas como trastornos del suefio, fatiga,
disfuncion autondémica, alteraciones cognitivas y neuropsiquiatricas.
e Prescribir y ajustar medicamentos especificos para el tratamiento de los sintomas no motores, como
antidepresivos, hipnoticos, anticolinérgicos.

Manejo de trastornos del suefio:

- Implementar medidas de higiene del suefio, como horarios regulares, evitar estimulantes antes de dormir
y crear un ambiente propicio para el descanso.

- Considerar terapia cognitivo-conductual y, si es necesario, prescribir tratamiento farmacoldgico a corto
plazo.
Abordaje de la fatiga y pérdida de energia:
- Recomendar técnicas de conservacion de energia, como planificacién de descansos, uso de ayudas
técnicas y organizacion de las actividades diarias.

- Prescribir y supervisar programas de ejercicio fisico adaptados a las capacidades del paciente.
Atencién a la disfuncion autonémica:

- Manejar sintomas como estrefiimiento, disfuncion sexual e hipotension ortostatica mediante
intervenciones dietéticas, farmacologicas y de rehabilitacion.

- Deteccion y abordaje de trastornos cognitivos:

- Realizar evaluaciones cognitivas periodicas y derivar oportunamente a servicios especializados cuando
se identifiquen alteraciones.

- Implementar estrategias de estimulacion cognitiva y compensacion de déficits en coordinacion con el

equipo multidisciplinario.



Manejo de trastornos neuropsiquiatricos:

- Identificacién y tratamiento de sintomas como depresion, ansiedad, alucinaciones, psicosis, entre otros.
Apoyo nutricional y manejo de problemas de deglucion:

- Evaluacion y recomendaciones nutricionales, manejo de la disfagia y adaptacion de la dieta.

Soporte nutricional

e Realizar una evaluacion detallada del estado nutricional del paciente, incluyendo mediciones
antropométricas, analisis de laboratorio y valoracion de la ingesta dietética. Esto permitird identificar
posibles deficiencias o alteraciones nutricionales.

e Prescripcion de suplementacion personalizada: Basado en los hallazgos de la evaluacion nutricional,
prescribir una suplementacion dietética individualizada que cubra las necesidades especificas del
paciente, como suplementos de proteinas, vitaminas, minerales u otros nutrientes clave.

Abordaje farmacoldégico individualizado

Ajustar dosis y monitorizar efectos adversos de manera personalizada, en funcion de la respuesta de cada
paciente.
Medicacidn antiparkinsoniana: ajuste de dosis, rotacion de farmacos.

Apovo psicoldgico v social al paciente y la familia

e Evaluacion psicosocial integral:
- Realizar una valoracién exhaustiva del estado emocional, cognitivo y social del paciente.
- Identificar factores de riesgo, necesidades y recursos disponibles.
e Intervencion psicoterapéutica:
- Brindar terapia psicoldgica individualizada, como terapia cognitivo-conductual, para abordar trastornos

del &nimo, ansiedad u otros problemas emocionales.

3. Revision y ajuste del plan de cuidados

Monitorizar regularmente la evolucion del paciente y la efectividad del plan de cuidados.

Realizar ajustes en el plan de tratamiento segin los cambios en el estado del paciente.

Involucrar al paciente y la familia en la toma de decisiones.

Coordinar el cuidado con el equipo multidisciplinario y los servicios especializados, segun sea necesario.

4. Cuidados al final de la vida



Identificar y abordar las necesidades y preferencias del paciente en la etapa final de la vida.
Asegurar un manejo adecuado de los sintomas y un entorno de cuidados confortable.

Proporcionar apoyo emocional y espiritual al paciente

CONCLUSIONES

Los sintomas predominantes fueron la bradicinesia y la rigidez.

Predomino la necesidad de cuidados paliativos relacionados con los sintomas y signos no motores, asi
como en los relativos al bienestar emocional y el estigma.

Se elabord un protocolo de cuidados paliativos en pacientes con enfermedad de Parkinson en la atencion
primaria de salud para establecer un abordaje sistematico y estandarizado para la identificacion, evaluacion
y manejo de las necesidades de cuidados paliativos en pacientes con enfermedad de Parkinson en el ambito
de atencion primaria de salud.
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