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RESUMEN

Introduccién: El Parkinson es una enfermedad crénica neurodegenerativa compleja y
multifactorial que afecta de manera multidimensional la vida de cada persona.

Objetivos: El propésito de este estudio fue explorar los cambios e impactos del Parkinson
en un grupo de personas e identificar las implicaciones para la salud publica.

Métodos: El estudio se realizd bajo la aproximacion tedrica de Michael Bury (1982) sobre
la sociologia de las enfermedades crénicas y la perspectiva de salud publica fue analizada
con el modelo de atencién para las condiciones neuroldgicas crénicas propuesto por
Jaglal et al. (2014). Se hizo un estudio de caso cualitativo en el que participaron (10) diez
personas. La informacién se recogi6 a través de entrevistas semiestructuradas realizadas
en el afio 2015. Se hizo andlisis tematico con la elaboracién de redes tematicas siguiendo
el método de Attride-Stirling (2001).

Resultados: De los diez participantes, ocho fueron hombres y dos mujeres, la edad
promedio fue de 59.7 afios, 7 participantes realizaron estudios universitarios y 5 estaban
aun activos laboralmente. Ademas, 9 tienen una pareja permanente y todos tienen
afiliacion al sistema de salud (régimen contributivo). La edad promedio al momento del
diagnéstico fue de 52.2 afios y el tiempo promedio con la enfermedad es de 7.4 afios.
Vivir con una enfermedad crénica como el Parkinson constituye una experiencia compleja
en la que se identificaron tres asuntos: primero, la vivencia por etapas y el aprendizaje
que trae la enfermedad; segundo, la perturbacién de la vida privada, y los desafios en el
ambito puablico. Una persona con Parkinson ademas de vivir una enfermedad crénica
neurodegenerativa por etapas y asumir un nuevo papel como “paciente”, se enfrenta a
una ciudad hostil e indiferente, con una infraestructura inadecuada para sus necesidades,
un sistema de seguridad social en salud reactivo, fragmentado, inoportuno, y limitado por
la capacidad de pago que vulnera su derecho a la salud y no da respuesta a sus
requerimientos para mantener el bienestar y calidad de vida esperado.

Discusion: Los hallazgos de este estudio son congruentes con la literatura sobre la
experiencia de la enfermedad de Parkinson con respecto a los cambios en la vida. En el
contexto publico se hace necesario un sistema integrado, centrado en la persona, que no
s6lo se enfoque en la recuperacion fisiolégica o psicolégica sino que considere a la
familia, el contexto social y politico del individuo.

Conclusioén: La enfermedad de Parkinson no es una cuestion individual, ni de afeccién
solamente motora, hay que considerar la esfera mental. Ademas, es una enfermedad que
tiene etapas e impactos diferenciados; es un asunto que pasa por los servicios de
atencioén en salud, tiene que ver con la relacién de la ciudad y la falta de sensibilizacién de
la sociedad ante una condicion crénica como ésta.

Palabras clave: Enfermedad de Parkinson, enfermedad cronica, experiencia, analisis
cualitativo
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1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA DE INVESTIGACION

Las enfermedades cronicas se caracterizan por ser de larga duracion, progresion
lenta, etiologia multifactorial y por no tener una cura definitiva. En esta
clasificacion se incluyen las enfermedades no transmisibles como la diabetes, las
enfermedades cardiovasculares, la enfermedad pulmonar obstructiva cronica, el
cancer, la depresion, la artritis, las enfermedades neurolégicas y las enfermedades
transmisibles como el SIDA (1-3).

Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) 56 millones de muertes se
presentaron en todo el mundo durante el afio 2012. De ellas, 38 millones se
debieron a enfermedades no transmisibles cronicas (ENT), principalmente
cardiovasculares, cancer y enfermedades respiratorias cronicas. Casi tres cuartas
partes de estas muertes (28 millones) ocurrieron en paises de bajos y medianos

ingresos (4).

Las enfermedades cronicas son resultado de una compleja interaccion entre la
persona, el crecimiento econdmico y el desarrollo de los paises; su aumento se
asocia con el envejecimiento de la poblacibn mundial, la urbanizacion no
planificada y los estilos de vida poco saludables (5). Estas enfermedades
representan 80% de las consultas de atencion primaria (6), también causan
enormes demandas a la sociedad, disminuyen la productividad en el lugar de
trabajo, aumentan la discapacidad e impactan los recursos econémicos familiares
(7, 8); ademas, son una amenaza para la sostenibilidad a largo plazo de los

sistemas de atencion de salud en todo el mundo (7, 9).
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Por otra parte, las enfermedades crdnicas también pueden ser degenerativas; es
decir, la funcion o la estructura de los tejidos u organos afectados se deterioran
con el transcurso del tiempo. Los trastornos neurolégicos como el Alzheimer, la
Enfermedad de Parkinson o la esclerosis mdultiple son ejemplos de enfermedades

degenerativas que afectan el tejido nervioso.

Desde la década del 90, la Iniciativa Mundial sobre Neurologia y Salud Publica, el
informe de la OMS sobre salud mental y el estudio de la carga global de la
enfermedad estd llamando la atencion sobre el aumento de las enfermedades
cronicas neurodegenerativas (7, 10). El reporte de la carga global de la
enfermedad encontr6 que el impacto de los trastornos neurolégicos esta
gravemente subestimado por los métodos epidemiologicos y estadisticos
tradicionales que tienen en cuenta solo las tasas de mortalidad, pero no las tasas
de discapacidad. Este estudio identificd a los trastornos neurolégicos como una de

las mayores amenazas para la salud publica (7).

Ahora bien, no sélo la perspectiva clasica funcionalista del enfoque biomédico es
suficiente para percibir el impacto de estas enfermedades. Ademas de los cambios
fisicos, una enfermedad crénica y degenerativa trae consigo repercusiones para la
vida de las personas, de forma individual, familiar, social y laboral (2, 3, 11). Los
estudios realizados desde la sociologia o la psicologia han dado paso a la
comprension de las enfermedades cronicas desde la experiencia de quienes las
padecen en términos de las etapas que atraviesa y su interaccion con el individuo,

segun su ciclo vital y el impacto social de la misma.
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La experiencia de la enfermedad se ha estudiado desde los afios 60 teniendo en
cuenta aspectos como la subjetividad, el afrontamiento, la gestion de la vida

cotidiana y la interrelacion con la estructura social (2, 3, 12, 13).

Bury (1982) indica que la enfermedad crénica es una experiencia que altera la
cotidianidad del paciente. La incertidumbre es una cuestion que afecta toda la
vida de la persona dado que se combinan sintomas inciertos, tratamientos con
efectos inciertos y la duracion incierta de la enfermedad; ello conduce a una
pérdida del yo o la interrupcién biografica y, aunque no siempre es asi, los
pacientes buscan nuevos significados para sus vidas interrumpidas, usan
estrategias para hacer frente a este trastorno y utilizan diversos recursos para
aprender a lidiar con la enfermedad, y asi reorganizar sus vidas (14).

De acuerdo con Kelly et al. (1992) cualquier enfermedad que perjudica
gravemente a la persona o es muy visible, puede convertirse en una fuente de
tensién entre el yo privado y la identidad publica (11). Segun Charmaz (1983) una
enfermedad a largo plazo implica convertirse en una carga para los demas y tener

una vida limitada al aislamiento (15).

Como consecuencia de esto, la persona se siente estigmatizada, lo que conlleva a
buscar estrategias en funcion de las situaciones o circunstancias sociales para
enfrentar la enfermedad. Esto varia segun la persona y el tipo de enfermedad bien

sea VIH, epilepsia, Parkinson o artritis reumatoide (2, 3, 11, 12, 14).

Por otro lado, la enfermedad crénica también impacta a la familia de la persona

enferma y la obliga a reorganizar sus roles. La familia es la primera linea afectiva y
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de apoyo para afrontar la enfermedad, también lo es la religién, los grupos de

autoayuda, asociaciones de pacientes y el apoyo médico (2, 3, 7).

Ahora bien, el Parkinson es la segunda enfermedad neurolégica crénica mas
prevalente después de la enfermedad de Alzheimer, es un trastorno
neurodegenerativo progresivo de comienzo insidioso, caracterizado por la
presencia de sintomatologia predominantemente motora (bradicinesia, temblor en
reposo, rigidez y trastornos posturales). Ello también se asocia con una diversidad
de sintomas no motores, tales como trastornos del suefio, cambios de

personalidad, dolor, parestesias y depresion (7).

La EP es un trastorno universal, que presenta una tasa bruta de incidencia de 4,5
a 19 por cada 100.000 habitantes por afo, cifra que varia segun la metodologia
utiizada para la determinacion de los casos. Aunque la enfermedad suele
comenzar en la quinta o sexta década de la vida, su incidencia aumenta con la
edad; sin embargo, una proporcibn pequefia de personas desarrollan la
enfermedad a una edad temprana. Con respecto al sexo, los datos publicados
recientemente muestran una mayor proporcion de varones afectados por este
trastorno (7, 16).

De acuerdo con Dorsey et al. (2007) el nimero de personas con EP mayores de
50 en las naciones mas pobladas de Europa Occidental y el mundo aumentara
casi el doble para el 2030 con respecto al afio 2005. De 4,1 millones en 2005 a 8,7
millones en 2030 (17). Recientemente, Savica et al. (2016) mostraron también, los
cambios de la tendencia en la incidencia de la EP y parkinsonismo (tendencias
seculares -efectos de periodo- y tendencias de cohorte de nacimiento) en un

condado de los Estados Unidos. Las tasas globales de incidencia aumentaron
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significativamente a lo largo de 30 afios en los hombres, tanto para el
parkinsonismo (riesgo relativo [RR], 1,17 por década; IC del 95%, 1,03-1,33) y EP
(RR, 1,24 por década; IC del 95%, 1,08-1,43) en particular, para los hombres de
70 afios 0 mas (18). Este incremento en los hombres fue de 18,2 por 100.000
personas/ano (1976-1985) a 30,4 por 100.000 personas/afio (1996-2005), lo cual
representd un aumento del 24% por década; mientras que la incidencia se
mantuvo relativamente estable para las mujeres en el mismo periodo, de 10,7 al
13,8 por 100.000 personas/afio (19).

Teniendo en cuenta lo anterior, la enfermedad de Parkinson toma relevancia como
un asunto de interés para la salud publica, mas aun con lo reportado por Elbaz y
Monisan (2015) al considerar el Parkinson como una enfermedad ocupacional en

profesionales de la agricultura expuestos a pesticidas en Francia (20).

En Colombia, el estudio de la carga de enfermedad del afio 2010 evidencié que
los resultados son congruentes con la dinAmica poblacional del pais que tiende al
envejecimiento dado que se encuentra entre las etapas lll y IV de la transicion
demografica lo cual redunda en el aumento del peso de carga por enfermedades
cronicas, enfermedades neuropsiquiatricas y la enfermedad hipertensiva en
particular; esto puede significar un importante aumento en los costos de atencion

en salud a pacientes con enfermedades crénicas (21).

Ademas, las condiciones cronicas como la demencia y otros trastornos
degenerativos y hereditarios del SNC (sistema nervioso central) ocupan la
posicién 21 en la carga de enfermedad para Colombia y generan una pérdida total
de 8,220 Afos de Vida Ajustados por discapacidad -AVISA- por cada 1.000
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mujeres de 45 a 59 afios; 2,984 en mujeres de 60 a 69 afios; asi como en los
hombres de 45 a 59 afios presenta 7,861 AVISA por cada 1.000 hombres (21).

Por su parte, Pradilla et al. (2003) realizaron un estudio neuroepidemioldgico entre
1995 y 1996 con el fin de determinar la prevalencia de ocho problemas
neuroldgicos del pais, entre ellos la Enfermedad de Parkinson y encontraron una
prevalencia de 4,7 por cada 1000 habitantes (IC95%: 2,2 a 8,9), en este estudio
no se obtuvo informacion sobre la prevalencia de EP en el Valle del Cauca (22,
23).

Las personas con EP tienen una reduccion de la calidad de vida relacionada con
salud debido al aumento de la morbilidad fisica y psicolégica. Los estudios
realizados en torno a los sintomas fisicos de la enfermedad estan bien
establecidos, las investigaciones en cuanto al impacto de la enfermedad y los

desafios que enfrentan han venido aumentando en la Ultima década (24, 25).

En los estudios sobre la experiencia de vivir con EP se ha identificado que los
aspectos fisicos de la enfermedad como la reduccién de la capacidad para realizar
las actividades cotidianas, la incapacidad para mantenerse en un trabajo,
combinados con otros problemas como el estrés, la ansiedad y las dificultades de
comunicacién, disminuyen las actividades sociales del individuo, aumentan el
aislamiento y conducen a la depresion, lo que influencia negativamente su
identidad (24-34).

En los estudios de calidad de vida se han descrito como factores determinantes
de la mala calidad a la inestabilidad postural, la dificultad de la marcha, cambios

en el estado de animo, pérdida de la independencia, el miedo a caer, el fendmeno
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ON / OFF vy las disquinesias que impiden o dificultan la planeacién de las

actividades diarias(24).

Segun Haahr et al. (2010) vivir con Parkinson avanzado significa vivir en la
experiencia de pérdida continua de la independencia y autoestima, pérdida de
control, de movimiento y pérdida del futuro (34). Para Brod et al. (1998) la
experiencia de la EP desde la perspectiva del paciente no esta restringida al nivel
de deterioro o a la triada de rigidez, temblor, y bradicinesia (lentitud en los
movimientos). Mas bien, su experiencia es multidimensional, ya que abarca no
s6lo la sintomatologia del movimiento, sino también problemas funcionales,

cognitivos y psicosociales (28).

Por otro lado, Lawtton (1998) refiere que la experiencia de la enfermedad también
esta determinada por las politicas de salud, el sistema de atencion, los
conocimientos cientificos, las asociaciones de pacientes y los medios de
comunicacion; sin embargo, este campo ha sido poco estudiado, por lo cual se

plantea la necesidad de ir mas alla de la perspectiva individual (11, 35).

En Colombia se han realizado investigaciones sobre Enfermedad de Parkinson
para la descripcion de la prevalencia de la enfermedad y estudios clinicos vy
genéticos (22, 23, 36-40). En Cali se han realizado estudios cuantitativos con
personas que sufren EP (36, 37), pero no se ha estudiado cOmo es la experiencia
de vivir con la enfermedad y las implicaciones de la enfermedad para la salud
publica. Teniendo en cuenta lo anterior, las preguntas centrales que guiaron esta
investigacion fueron: ¢ Cudl es la experiencia de vida de personas con enfermedad
de Parkinson y como ello se relaciona con su calidad de vida? y ¢ Cuales son las

implicaciones de la enfermedad de Parkinson para la salud publica?
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Para responder a estas preguntas se llevo a cabo un estudio de caso cualitativo,
en el cual se exploro la experiencia de personas con Enfermedad de Parkinson en
cuanto a los cambios en la vida, sus impactos y las implicaciones para la salud
publica. Se realiz6 bajo la aproximacion teorica propuesta por Michael Bury (1982)
sobre la sociologia de las enfermedades crénicas y la perspectiva de salud publica
fue analizada con el modelo de atencion para las condiciones neurolégicas
cronicas “Chronic Care Model for Neurological Conditions (CCM-NC)” propuesto
por Jaglal et al., el cual hace énfasis en su sistema integrado que no solo se
refiera a la recuperacion fisiolégica o psicoldgica sino que también considera a la

familia, el contexto social y politico de la persona (14, 41) .

Los resultados de esta investigacion contribuyen al conocimiento sobre la
experiencia de vivir con Enfermedad de Parkinson en el contexto de una ciudad
como Cali. Ademas, provee insumos e informacion para el disefio de
intervenciones de salud publica que promuevan la integracion social de estas

personas.
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2. ESTADO DEL ARTE

Ser diagnosticado con enfermedad de Parkinson genera un fuerte golpe emocional
en la persona y la familia, es enfrentarse a un futuro incierto de vivir con una
enfermedad cronica degenerativa e incapacitante para la cual no hay cura. Las
teorias actuales sobre la etiologia y la patogénesis de la EP consideran este
trastorno multifactorial y el resultado de una predisposicion genética que
posiblemente interacta con factores ambientales. Es un trastorno complejo que
afecta a cada individuo de manera diferente, no existen marcadores biolégicos o
de imagenes definitivas para realizar un diagndstico, por lo que este es realizado

en la actualidad a través de la utilizacion de criterios clinicos estrictos (7).

Debido a que inicialmente y durante un periodo de tiempo considerable los efectos
de los medicamentos producen importantes beneficios, sucede Ilo que
generalmente se conoce como el periodo de la luna de miel, durante el cual se
logra un estado de salud aceptable. Es decir, la mayoria de los pacientes
contindan con sus actividades y llevan una vida casi nhormal durante varios afios
sin necesidad de asistencia especial, siempre y cuando complementen su
tratamiento farmacolégico con actividad fisica y apoyo psicoldgico adecuado. Con
el progreso de la enfermedad hay un aumento en el deterioro y la discapacidad
motora. El paciente puede perder gran parte de su autonomia a medida que
aumenta la gravedad de los sintomas. Las fluctuaciones motoras y la disquinesia
son factores agravantes que contribuyen a empeorar la discapacidad del paciente

e interfieren en su vida diaria (7).

El estudio etnografico “Navegando en mares tormentosos” realizado por Stanley-

Hermanns (2010) exploré la manera como construyen las personas la enfermedad
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y gestionan su vida diaria. La metafora “navegando en el ojo de la tormenta” fue
utilizada para describir la experiencia de la enfermedad que refleja el sentido de
aventura, desafio y lo impredecible de una tempestad. Las negociaciones diarias
en medio de la incertidumbre y la reconstruccion del yo fueron los temas que

surgieron del estudio (25).

Las negociaciones diarias hacen alusion a la naturaleza impredecible de la EP que
hace que cada dia con la enfermedad sea distinto y estén a merced de lo que la
enfermedad les imponga segun la eficacia de los medicamentos. La vida diaria fue
descrita como dificil, cada dia les obliga a luchar con una tormenta inesperada de
la que se sienten cautivos e intentan buscar aguas mas tranquilas, por lo tanto
emplean estrategias para vivir con la enfermedad y aprender de ella, dandole
importancia a “escuchar el cuerpo”, o que le da un sentido de paz a la tormenta.
Las actividades diarias giraban en torno al horario de la medicacién y a lo que

podian realizar de acuerdo con su estado fisico y psicologico.

La reconstruccién del yo, se asemejo a la travesia del viajero que reflexiona sobre
su viaje y el impacto de este lo hace redefinir el sentido de su identidad, lo que
implica la integracion del “yo antiguo” con el “yo con Enfermedad de Parkinson”.
Los participantes manifestaron frustracion porque el Parkinson invadia su vida
inesperadamente impidiéndoles “mantener el sentido de si mismo”, expresaron

ademas, su deseo de ser vistos como una persona y no como una enfermedad.

Otro subtema que surgi6 en la investigacion de Stanley-Hermanns (2010) fue lidiar
con el aumento del aislamiento social (“aislado por la tormenta”) debido a la
disminucion de la capacidad de comunicarse con los demas, la estigmatizacion y

el aumento de la dependencia de otros. Una persona con enfermedad de
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Parkinson no puede ocultar la enfermedad facilmente, ya que hay muchas
manifestaciones fisicas evidentes como el enmascaramiento facial, temblores,
postura encorvada y marcha lenta. La sociedad tiene poca tolerancia para los que
tienen un cuerpo débil o una apariencia fisica no deseada. A pesar de intentar
diferentes maneras de disimular los sintomas de la enfermedad, las personas

experimentaron alguin grado de angustia vinculado al estigma social.

Paradojicamente, los participantes se sintieron conectados socialmente cuando
asistian a un grupo de apoyo (“club del marinero”) en el que podian compartir sus
experiencias, preocupaciones, el tratamiento de la enfermedad y ayudarse unos a
otros. Por ultimo, rendirse ante un poder superior (espiritual) para “capear la
tormenta” fue til para hallar la esperanza y facilitar el viaje (25).

Del mismo modo, Goncgalves et al. (2007) describieron el significado de las
vivencias de personas con EP, destacdndose cuatro temas principales que
seguian la trayectoria de la enfermedad: 1. Escuchar el diagnéstico de mal de
Parkinson siempre es un impacto, 2. ¢ Convivir con Parkinson?... hay que luchar,
3. La enfermedad debe ser asumida por la familia y; 3. Convivir en un grupo de
comparfieros ayuda, anima y socializa (26). Los hallazgos de esta investigacion

concuerdan con la de Stanley-Hermmans (2010).

Por otra parte, Haahr et al. (2010) indagaron sobre la vida con enfermedad de
Parkinson avanzado en personas programadas para la realizacion de
estimulacion cerebral profunda. La experiencia fue relatada como un camino
recorrido en cuatro fases: 1. El cuerpo actla extrafio, 2. Percibir una nueva vida, 3.

Seguir adelante con la vida y 4. Luchando con la imprevisibilidad.

21



En este estudio, el cuerpo establece restricciones en el tiempo y espacio, la
enfermedad de Parkinson implica la experiencia de la pérdida y esto afecta los
aspectos fisicos, psicologicos, y psicosociales de la vida. Se identificaron tres
estrategias de afrontamiento que los participantes utilizaron para superar esta
imprevisibilidad: ser positivo, vivir de acuerdo con una rutina y mantener el control;
actuar de esta manera les permiti6 mantener la independencia. La estimulacion
cerebral profunda fue vista como un ultimo recurso, dando nuevas perspectivas

para el futuro, afectando no sélo el futuro sino también el presente (34).

De forma similar Zaragoza et al. (2014) estudiaron los elementos clave en el
proceso de convivencia con la EP de pacientes y familiares cuidadores, e
identificaron que la aceptacion, la adaptacion y el automanejo condicionaron los
modos de convivencia con el Parkinson de forma positiva 0 negativa. La
convivencia positiva se caracteriz0 por sentimientos de armonia, equilibrio, y
naturalidad; y en la convivencia negativa se manifestaron sentimientos de

frustracion, pérdida de control y de autoestima (29).

Una revision sistematica y meta-etnografia realizada por Soundy et al. (2014)
abordd la experiencia de la enfermedad de Parkinson descrita en 37 estudios
cualitativos teniendo en cuenta los conceptos de identidad social, bienestar mental
y esperanza generalizada. La identidad social se establecié como un factor clave
que influyd en el bienestar del individuo. Ser capaz de mantener, retener o
desarrollar identidades sociales fue esencial para el bienestar y la esperanza de
las personas con Parkinson. Cinco temas fueron analizados: a) los efectos de la
enfermedad de Parkinson en la identidad social del individuo, b) los retos
psicosociales y el ajuste a la enfermedad de Parkinson, c) los factores que influyen
en la gravedad de la interrupcion de la vida de los individuos con enfermedad de

Parkinson, d) los factores y estrategias cognitivos, fisicos y espirituales que
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influyen en el bienestar del individuo, y e) el apoyo social y las interacciones que

influyen en el bienestar(24).

Con respecto a la identidad social Soundy et al., evidenciaron que las personas
con EP se identificaron con caracteristicas estereotipadas vinculadas a la
enfermedad, y en situaciones sociales esto podia representar su Unica identidad
pero, también, diferenciaban como se sentian ellos mismos y lo que su cuerpo
representaba para otros. Intentaron mantener su vieja identidad de “normalidad” y
alejarse de la identidad de “paciente”, insistian en continuar con su roles sociales
al tiempo que luchan con la enfermedad. También se identifico la pérdida de la
identidad social en cuanto a las funciones y roles como el de ser madre, mantener
una ocupacion, ser capaz de salir de compras o0 cocinar, asi como también la
perdida de la independencia para las actividades como colgar la ropa, calzarse los

zapatos, vestirse o bajar las escaleras.

Con relacion a los retos psicosociales se encontré disminucion de la confianza
social, la autoestima y la conciencia de si mismos, esto debido a la pérdida de
roles sociales mezclado con los sintomas de la EP, y otros factores como
inhabilidad para comunicarse. Ademas expresaban ansiedad social producto del
estigma en situaciones sociales, vergienza, estrés, pensamientos paranoides,
atagues de panico y frustracion por no llevar una vida independiente, asi como
también, pérdida de control e incertidumbre acerca de la evolucion de la

enfermedad.

En cuanto a la adaptacion, al momento del diagndstico las personas presentaron
dificultades para llegar a un acuerdo con la enfermedad, estaban en negacion al

no aceptar lo que les estaba pasando, manifestaron sentimientos de negatividad,
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pesimismo, depresion y dolor cronico; reconocieron que antes del diagndéstico
percibieron que “algo andaba mal’ luego aceptaron su condiciéon y buscaron

estrategias para dar significado a su vida, su identidad social y personal.

Los factores que influyeron en la gravedad de la interrupcion de la vida estaban
relacionados con la enfermedad, como la severidad de los sintomas y los periodos
on/off de la medicacion, factores psicosociales como el cambio de roles, sentirse
una carga y depender de otros y tener una perspectiva para el futuro no planeada.
Ademas, las dificultades para comunicarse debido a los cambios en la voz, no
poder decir lo que se esta pensando les generaban una sensacion de inseguridad
lo que disminuyé su confianza social y voluntad para participar en asuntos
sociales, esto también fue mencionado por Nijhof (1995) en su estudio “La

enfermedad de Parkinson como un problema para aparecer en publico” (42).

A pesar de los cambios progresivos originados por la enfermedad, los pacientes
desarrollaron estrategias para conservar su bienestar y esperanza, por ejemplo,
tener una actitud positiva, vivir un dia a la vez, no pensar en el futuro demasiado
lejos, apreciar lo que tienen, hacer comparaciones con otros que estan en una
situacion peor y ser agradecidos con la situacién actual, no pensar en la
enfermedad y vivir una vida normal, aprender sobre la enfermedad, identificar una
rutina manejable y planificar lo que se puede lograr, mantenerse activo a través de
ejercicio o terapias, realizar adaptaciones a la vivienda y desde el punto de vista
espiritual, la fe, la oracién y cumplir con los designios de Dios ayudaron a aceptar

lo que les estaba sucediendo.

Como tema final de su experiencia, los pacientes percibieron los beneficios del

soporte social tales como estar cerca de familiares y amigos, recibir apoyo
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emocional, sentirse valorados, tener vinculo con otras personas con EP, recibir
informacion sobre la enfermedad y contar con profesionales de la salud que los

escuchan y en los que pueden confiar (24).

Lo resultados del estudio de de Soundy et al. (2014), fueron similares a los de la
investigacion etnografica “Entre los temblores y la rigidez” realizada por
Palmerston (2014) que da cuenta de tres temas expresados por los participantes:
a) La percepcion de los sintomas y sus itinerarios terapéuticos en el que se
manifesto la visibilidad social de la enfermedad, la alteracion de la actividades
diarias, la necesidad de buscar ayuda y la importancia de la relacion médico-
paciente, b) Las estrategias para el manejo diario de la enfermedad que
incluyeron, lo emocional, el control de los medicamentos y el fortalecimiento de la

independencia; y c¢) El Parkinson y el envejecimiento (43).

Adicionalmente, el estudio realizado por Hermanns et al. (2015) que utiliz6 la
metodologia de foto-voz para tener una vision de la experiencia de la enfermedad
a través de la captura de imagenes fotograficas, los hallazgos revelan que el tema
principal fue “mantenerse enérgico”. Los participantes mostraron seguir viviendo la
vida al maximo a pesar de la progresion impredecible de la enfermedad y optaron
por centrarse en los aspectos positivos de su vida y no en la naturaleza progresiva
de la enfermedad. Cinco subtemas fueron analizados: mantenerse activo,
encontrar propdsito y significado, encontrar gozo, mantenerse en privado y

permanecer conectado a pesar de la pérdida (27).

Por otro lado, la investigacion realizada por Mshana et al. (2011) en la zona rural
de la ciudad de Tanzania mostr6 las percepciones y la experiencia de vivir con EP

relatada por los enfermos, sus cuidadores, profesionales de salud y curanderos.
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Se hall6 que el conocimiento sobre la enfermedad era bajo, las ideas erroneas
sobre la enfermedad fueron generalizadas entre todos los grupos participantes, las
creencias sobre sus causas como la brujeria o posesion de espiritus, exacerbo el

estigma asociado a la EP.

La experiencia de los pacientes estuvo enmarcada en el sufrimiento fisico,
psicologico, econdmico y social dado que la posibilidad de generar ingresos por
ellos mismos se redujo por la enfermedad, lo que expresaron como la “pérdida de
si mismos”, esto los llevé a una situacion de dependencia y aislamiento social.
Algunos hombres manifestaron la disfuncion eréctil debido a la enfermedad. La
mayoria de los pacientes no eran conscientes que tenian la enfermedad de
Parkinson y no recibian tratamiento adecuado. Ademas, los medicamentos para el

tratamiento de la enfermedad no se encontraban disponibles en la region.

Los cuidadores fueron mujeres principalmente, esposas, hijas o nueras del
paciente, quienes manifestaron que el cuidado del enfermo habia modificado sus
vidas. Refirieron aislamiento social por no poder visitar amigos o familiares, asistir
a fiestas, a la iglesia o funerales. También experimentaron pérdidas econémicas
por no poder estar vinculados a las actividades agricolas que les generaban
ingresos y desesperanza al no conocer el manejo de la enfermedad y como
ayudarlos, algunos consideraron que todas las manifestaciones eran por la vejez,

lo que llevo a los pacientes a no recibir atencion oportuna y adecuada (33).

Por otro lado, se han realizado estudios en los que se ha contado con la vivencia
de las personas con EP para analizar la atencion médica centrada en el paciente.
El estudio de Van der Eijk et al. (2013) involucré el analisis de seis sub-escalas; 1.

La participacion de los pacientes; 2. El suministro de informacion personalizada; 3.
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La accesibilidad al sistema de salud; 4. La empatia y experiencia en la EP; 5. La
colaboracién y la continuidad de la atencion y; 6. El apoyo emocional. Este estudio
evidencio que los pacientes con necesidades médicas complejas y condiciones
cronicas como la EP, a menudo reciben atencion fragmentada, incompleta,
ineficiente e inefectiva. El estudio sugiere que organizar la asistencia sanitaria
desde la perspectiva de los pacientes con EP o la llamada “medicina participativa”
puede ayudar a contener los costos, al tiempo que mejora la calidad, la seguridad
y el acceso a la atencién; sin embargo, menciona que los pacientes con EP varian
en sus deseos y capacidades para participar en la toma de decisiones sobre su

atencion (44).

Otros estudios como el de Keus et al. (2012) han contado con la experiencia de
los pacientes con EP buscando satisfacer sus necesidades en el marco del
modelo de atencion comunitaria holandés, con la conformacion de redes de
pacientes con EP por provincias en los Paises Bajos. En el estudio se siguieron
una serie de pasos en los que se involucraron una gran variedad de profesionales
gue tienen que ver con la atencion de la enfermedad, se incluy6 el analisis de la
atencion actual, la creacion de un centro regional de expertos, el desarrollo de
guias multidisciplinarias basadas en el evidencia, la definicion de la red
(organizacion de pacientes y profesionales), la seleccion y el entrenamiento de
profesionales para la atencion de los pacientes, el soporte de comunicacion (uso
de las TIC), el empoderamiento de los pacientes y la educacion continua a
profesionales y pacientes. Dada la complejidad de la enfermedad de Parkinson, el
modelo ha mostrado resultados positivos en el mejoramiento de atencion en salud

y la calidad de vida de estos pacientes (45).

Por otra parte, Buetow et al. (2008) evaluaron la percepcion de las necesidades no

satisfechas de atencion de la salud entre los miembros de la Sociedad de
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Parkinson de Nueva Zelanda y evidenciaron que el 22,3% (n= 452) de las
personas con EP no asistian a la consulta con el médico especialista con la
frecuencia que ellos deseaban y este porcentaje fue mas alto comparado con la
atencion del médico general (diferencia(d) 17.4%, 1C95%: 9.2 - 39.8, p=0.000),
independientemente si era 0 no el médico tratante. Ademas los participantes
mencionaron que la informacién sobre la enfermedad que les ofrecian los médicos
generales (30.6%) y los especialistas (16.2%) no colmaban sus expectativas
(d=13.8%, 1C95%: 6.4 -21.3%, p=0.000). De forma similar, mas médicos generales
(38.3%) que los especialistas (29.2%) no involucraban a las personas con EP en
la toma de decisiones para la gestién de su enfermedad (d= 9.1, IC95%: 0.6 -17.6,
p =0.037)(46).

Para finalizar con la revisién de estudios a nivel mundial, la investigacién realizada
por Schipper et al. (2014), evidencio las prioridades de investigacién sugeridas por
las personas que viven con EP en cinco areas, la investigacion basica,
investigacion médica, psicoldgica, social y la relacionada con los sistemas de
atencion en salud. Los pacientes pidieron investigacion multidisciplinaria entre los
cientificos de la medicina y del area social que permitan satisfacer sus

necesidades y deseos y comprender la enfermedad de una forma holistica (30).

De otro lado, los estudios realizados en Colombia se han enfocado en el modelo
biomédico. El estudio de Pradilla et al. (1996) estim6 que la prevalencia de la
enfermedad de Parkinson en el pais era de 4,7 por cada 1000 habitantes (IC95%:
2,2 a8,9) (22).

Por su parte Diaz-Granados et al. (2011) realizaron un estudio retrospectivo

descriptivo demografico y de caracteristicas clinicas de la enfermedad en un
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centro neurolégico de Cali y mostraron que de 83 pacientes estudiados, 72.3%
eran hombres con una edad promedio de 71 afios con un tiempo promedio de la
enfermedad de 5 afios. El inicio de los sintomas en el 59.6% de los pacientes fue
en hemicuerpo derecho y el sintoma predominante inicial fue el temblor (51.2%).
Los sintomas no motores hallados fueron: ansiedad (34.2%), trastornos
depresivos (17.1%) y trastornos del suefio (14.2%), ademas, 3.6% de los

pacientes tenia antecedentes familiares de EP (36).

Mas recientemente Arango et al. (2014) estudiaron la calidad de vida y
discapacidad en personas con enfermedad de Parkinson en instituciones de salud
y hogares geriatricos de la ciudad de Cali. Los resultados mostraron que de los 57
participantes en el estudio, 56.1% corresponde al género masculino, con 40.4% de
personas entre los 80 a 90 afios, 29.8% no completaron estudios primarios y
17.5% terminaron la educacién basica primaria y los estudios universitarios,
respectivamente; ademas, 66.7% pertenecen al régimen contributivo. Con
respecto a la calidad de vida, las variables nivel educativo y estado civil
presentaron relacién significante con el puntaje global de la escala PDQ 39%; en
cuanto a las variables clinicas, las enfermedades asociadas y todas las partes de
la UPDRS? mostraron relacién significante con el puntaje global de la escala de
calidad de vida. Se encontro relacién significante entre los puntajes globales de las
escalas WHODAS 1I° Y PDQ 39, y entre todos los dominios del cuestionario de
discapacidad y las dimensiones de movilidad, actividades de la vida diaria,

conocimiento y comunicacion de la escala PDQ 39 (37).

' PDQ39. Cuestionario de calidad de vida en Enfermedad de Parkinson con 39 preguntas y calificacion de 8 escalas como son la
movilidad, actividades de la vida diaria, el bienestar emocional, el estigma, el apoyo social, las cogniciones, las comunicaciones y el
malestar corporal.

> UPDRS. Unified Parkinson’s Disease Rating Scale (escala de clasificacién unificada para la enfermedad de Parkinson), es una escala de
estratificacion usada para seguir el avance de la Enfermedad de Parkinson que incluye la calificacién del estado mental, de
comportamiento y humor; actividades de la vida diaria; examen motor; complicaciones de la terapia; severidad de la enfermedad y
evaluacion de actividades cotidianas.

* WHODAS II. The World Health Organisation Disability Assessment Schedule II, es un cuestionario de Evaluacion de Discapacidad.
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Toda la evidencia indica que la enfermedad se vive en un contexto familiar, social,
laboral y de atencion por parte de los servicios de salud; por ello, no es suficiente
con indagar la experiencia individual. Estudiar a la persona con una enfermedad
cronica degenerativa, en general y en particular a quienes tienen la enfermedad de
Parkinson requiere tener una mirada de salud publica porque la enfermedad se
vive de manera contextualizada: en una ciudad, en el marco de redes sociales
(organizacion de pacientes) y con las limitaciones y fortalezas que ofrezcan los
sistemas de atencion de la salud. Los estudios revisados anteriormente coinciden
en concluir que el abordaje de la enfermedad de Parkinson debe hacerse de una
forma mas amplia, mas alla de lo fisico o de la experiencia individual, y que debe
ser comprendida por la sociedad, por lo tanto es necesario investigar en este

sentido.
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3. APROXIMACION TEORICA

En el campo de las enfermedades cronicas las investigaciones han documentado
los problemas de los pacientes, las familias, la carga oculta de las relaciones
sociales y laborales, o la vision clinica preocupada por la enfermedad y sus
secuelas. Los modelos fenomenologicos y el interaccionismo de la enfermedad
han explicado como entender mejor los significados de los sintomas, la
negociacion de la realidad y sus respuestas (11).

Para la realizacion de esta investigacion se decidio utilizar el enfoque tedrico
propuesto por Michael Bury (1982) sobre la sociologia de las enfermedades
cronicas dado que aborda la experiencia de la enfermedad crénica desde lo social
y no desde un enfoque meramente clinico, ademas permite indagar nociones
como interrupcion biografica, legitimacion, afrontamiento, estrategias de
afrontamiento y estilo, necesarios para entender la adaptacién a la enfermedad

cronica (3, 14).

Para Bury (1982) la enfermedad crénica aparece como un asalto no sélo a lo
fisico, sino también al sentido de la identidad. La naturaleza social de los
padecimientos cronicos genera la desorganizacion de las estructuras cotidianas y
de las formas de conocimiento asociadas. La pérdida de confianza en el cuerpo
conduce a la pérdida de confianza en la vida e interaccion social, esta experiencia

ha sido descrita como "interrupcion biogréfica”.
La interrupcién biogréafica se caracteriza por:

- La interrupcién de los supuestos y comportamientos que se daban por

sentados,
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- El replanteamiento de la biografia del individuo y la redefinicion del yo, y
- La alteracion de los recursos cognitivos, que implica la movilizacion de

recursos para hacer frente a una situacion alterada.

La nocion biogréfica sugiere que el significado y el contexto de la enfermedad
cronica no pueden ser facilmente separados. Bury (1982) distingui6é dos tipos de
significados en la enfermedad cronica, el significado (‘the meaning” y la
significacion (“the significance”). El primer término se refiere a que el significado de
la enfermedad se encuentra en las consecuencias que ésta trae para el individuo.
Es decir, los efectos de la aparicion de los sintomas son perturbadores en la vida

cotidiana, el hogar o el trabajo.

El segundo término se refiere a que la enfermedad trae consigo diferentes
connotaciones e imaginarios. Esas diferencias pueden tener influencia en la
manera como los individuos se ven a si mismos y en como piensan los demas
acerca de esto. Las enfermedades cronicas varian marcadamente segun sus
significados simbodlicos de orden cultural y esto afecta la adaptacion a la
enfermedad. Por ejemplo, la significacibn puede unirse al estereotipo de
“epiléptico” o “tullido” que rodean la enfermedad y a menudo cambian en la

medida que interactian con las diferentes etapas de la vida.

En respuesta a las enfermedades cronicas, las personas ponen a prueba
constantemente los significados atribuidos a su situacién alterada en contra de la
realidad de la experiencia cotidiana; por lo tanto, la experiencias no solo estan
influenciados por el contexto social en el que vive la persona, sino por la

naturaleza de los sintomas, su percepcion y la percepcién de los demas.
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Una vez la enfermedad ha causado el impacto en sus vidas, las personas
comienzan a enfrentar las consecuencias a largo plazo de sus situaciones
alteradas, Bury (1982) ha llamado a este proceso “legitimacion”. La legitimacion
es el proceso de tratar de reparar la interrupcion y establecer un lugar aceptable y
legitimo para la condicién de la persona. Es el intento del individuo para mantener
un sentido de integridad personal y reducir la amenaza de la condicion social de
cara a las circunstancias alteradas. La dimension moral y las creencias influyen en

la legitimacién de una condicion crénica.

Ademas, enfermarse es el resultado de un largo proceso a través del cual los
individuos buscan ayuda, en particular, asistencia médica para la identificacién de
problemas. La busqueda de un significado que concilie la experiencia especifica
de la enfermedad con la evolucién de esta, puede llevar a las personas a un
carrusel médico en busca de informacion y tratamiento que tenga sentido para
ellos. Por esto, las metas personales pueden diferir de las metas médicas si no

hay una comunicacion adecuada sobre el mismo problema.

Estar enfermo es causa de incertidumbre, altera la rutina diaria, la persona
necesita tiempo para adaptarse a su condicién crénica y esto hace que se tomen
diferentes estrategias para hacer frente al trastorno que los aqueja asi como el uso
de diversos recursos para organizar sus vidas. En este sentido, Bury (1982)
sugiere tres conceptos para referirse al proceso de adaptacién a la enfermedad:
afrontamiento (“coping”), estrategia de afrontamiento (“strategy”) y estilo (“style”).

El afrontamiento da cuenta del proceso cognitivo en el que el individuo aprende a
tolerar los efectos de la enfermedad, “hacer frente” en el sentido de mantener un
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sentimiento de valia personal y un sentido de coherencia de cara a la interrupcién
biografica. El afrontamiento se ha visto como un importante amortiguador contra el
estrées de la enfermedad cronica. Las estrategias de afrontamiento son las
acciones o alternativas que la gente toma para movilizar los recursos frente a la

enfermedad.

El estilo, es la manera de responder al presente, son los repertorios culturales a
los que la gente recurre para presentar su apariencia fisica alterada por la
enfermedad dadas circunstancias sociales (3). Adicionalmente, dado que la
experiencia de la enfermedad también esta determinada por las politicas de salud,
el sistema de atencion, los conocimientos cientificos, las asociaciones de
pacientes y la estructura social, se tuvo en cuenta el modelo de atencion para las
condiciones neuroldgicas cronicas (CCM-NC por sus iniciales en inglés) propuesto
por Jaglal y colaboradores (2014) para complementar el abordaje de la

enfermedad cronica desde la mirada de la salud publica(41).

El modelo surge de un estudio cualitativo realizado con profesionales de la salud,
profesionales no sanitarios de la comunidad, responsables de la politica de los
ministerios de salud, comunidad, servicios sociales, transporte y educacion en
todo Canada. Est4 basado en el modelo de atencién cronica ampliado de Barr et
al.(47), y fue desarrollado con el propdésito de contar con el papel del paciente y la
familia de forma activa e informada, un equipo proactivo de proveedores de
servicios, un sistema de salud centrado en la persona y una politica publica
saludable para lograr un mejor bienestar y mejores resultados en salud para las

personas con enfermedades neuroldgicas.
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Los componentes del modelo de atencién para las condiciones neurolégicas

cronicas se organiza en cuatro grupos: el contexto socioeconémico y politico, de
integracion comunitaria, el sistema de salud y la colaboracion intersectorial. Cada

grupo contiene los elementos principales del modelo por grupo tal como se aprecia

en la figura 1.

Figura 1. Modelo de atencion para condiciones neuroldgicas crénicas

Vivir mejor con
una condicién
neurolégica

Contexto

X Integracién .
socio- g Sistema
et dela
econémico y . de salud
comunidad . §
Paciente/famil

ia activado e
informado

politico

Conocimiento
¥ conciencia
de las
condiciones
neuroldgicas

Aceptacién y
aperturaa las
condiciones
neuroldgicas

Apoyo en las
transiciones

Ayuda al
cuidador

Equipo/prove
edores de
servicios
proactivos

Politicas
disponibles

La
disponibilidad
yaccesoa los

servicios de Sistema de

Recursos que lud
mejoran la salu salud

vida centrado en

la persona

Inversién y

financiacion Educacion

Empleo

Vivienda
Transporte

Politicas
publicas
saludables

Colaboracion intersectorial

Fuente: JAGLAL, Susan B., et al. 2014
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4. OBJETIVOS

4.1. OBJETIVO GENERAL
Explorar la experiencia de vivir con Enfermedad de Parkinson en personas
diagnosticadas con esta enfermedad residentes en la ciudad de Cali y sus

implicaciones para la salud publica.

4.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS
- Caracterizar la experiencia de vivir con enfermedad de Parkinson en términos

de las etapas por las que atraviesan las personas.

- ldentificar las repercusiones que la enfermedad de Parkinson tiene en la vida

de las personas.

- Describir las implicaciones de la experiencia de personas con EP para la salud

publica en la ciudad de Cali.
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5. METODOLOGIA

5.1. DISENO DEL ESTUDIO
Se trat6é de un estudio realizado desde la perspectiva constructivista, interpretativa
gue asume una realidad dinamica, socialmente construida a través de un marco
que esta cargado de valores, es flexible, descriptivo, holistico y sensible al
contexto. Es decir, una descripcion en profundidad del fenémeno desde la
perspectiva de las personas involucradas. Desde este paradigma se trata de

entender cOmo se crean las experiencias sociales y se les da significado (48).

Se definio el estudio de caso como disefio de investigacion. Existen diferentes
definiciones sobre lo que es un estudio de caso. Becker (1979), Hamel (1992),
Mertens (2005), Blatter (2008), Simon (2009) y Yin (2009) coinciden en que el
estudio de caso es una es una indagacion empirica profunda que investiga un
fendmeno contemporaneo dentro de un contexto particular; ademas, indican que
en un estudio de caso es dificil identificar los limites entre el fenémeno y el
contexto en que éste se da. Un estudio de caso permite documentar una
experiencia o evento en profundidad y entenderlo desde la perspectiva de quienes
lo vivieron (49-52).

De acuerdo con Solano (53) y Carazo (54) las ventajas del estudio de caso son:

- Permite la posibilidad de estudiar eventos humanos y acciones en sus
escenarios naturales.

- Es adecuada para investigar fendbmenos en los que se busca dar respuesta a
coémo y por qué ocurren.

- Provee informacidén de varias fuentes y durante un periodo que permite un

estudio holistico de complejas redes sociales y de la complejidad de la accion
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social y sus significados sociales.

- Proporciona al investigador un panorama de los vaivenes de la vida social en el
tiempo y el despliegue de los patrones de la vida cotidiana tal como ésta
cambia.

- Permite la generalizacion tedrica que envuelve el surgimiento de nuevas
interpretaciones y conceptos o la reexaminacion de otros conceptos e

interpretaciones de formas innovadoras (53, 54).

En cuanto a las limitaciones del estudio de caso Carazo (54) y Solano (53)
mencionan la carencia de rigor (validez y confiabilidad), la generalizacién del caso
y credibilidad de las conclusiones. Sin embargo, de acuerdo con Yilmaz (48) el
concepto de validez en un estudio cuantitativo corresponde con el concepto de
credibilidad, confiabilidad y autenticidad en un estudio cualitativo; es decir, los
hallazgos del estudio son reconocidos como verdaderos (exactos) por los
participantes, el investigador y los lectores.

Con respecto a la confiabilidad el concepto es comparable, pero no idéntico con el
de confiabilidad y auditabilidad en un estudio cualitativo, lo que significa que el
proceso del estudio es coherente a lo largo del tiempo y entre diferentes
investigadores, es decir, otro investigador puede seguir la pista del investigador
original. Para enfrentar dichas limitaciones se tuvieron en cuenta las
recomendaciones dadas por Yin (49) y Yilmaz (48), tal como se presentan en la
tabla 1.

El disefio del estudio de caso se realiz6 segun el modelo utilizado por Yin (2009)
que clasifica los estudios de caso en cuatro tipos teniendo en cuenta dos

aspectos: el numero de casos (Unico o multiple) y la clase de unidad de analisis.
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Esta Ultima se subdivide en: casos con unidad holistica (todo el caso tomado
como una sola unidad de analisis y casos con unidades incrustadas (varias
unidades de analisis dentro del caso)(50). De esta manera, los disefios resultantes
son: Tipo 1. Disefios de caso simple (holistico), Tipo 2. Disefios de caso mdultiple
(integrado), Tipo 3. Disefio de caso multiple (holistico), y Tipo 4. Disefio de caso

multiple (integrado), tal como se muestran en la figura 2.

Tabla 1. Construccion de la validez del estudio de caso

FASE DE LA
INVESTIGACION A LA

CRITERIO TACTICAS DEL ESTUDIO DE CASO CUAL APLICA LA
TACTICA
Se realiz6 una descripcion detallada del contexto | Disefio de la

Construccion de

Se contd con un participante clave para la
revision del informe preliminar del estudio de caso

investigacién

la validez Recoleccién de datos
Recoleccién de datos
Composicion
Se realizaron patrones de comparacion entre los
. casos con el uso de la técnica de andlisis de
Credibilidad o

autenticidad
(validez interna)

redes tematicas.
Se hizo la construccién de explicaciones a partir
de las categorias emergentes

Analisis de los datos

Transferibilidad
(validez externa)

Se utilizé la légica de la réplica en los casos, lo
que significa que cada caso es seleccionado de
forma que cumpla con los requisitos (entorno
similar, contexto, participantes) para posterior
generalizacion tedrica y resultados similares.

Disefio de investigacion

Confiabilidad y
Auditabilidad

Las preguntas de investigacion fueron coherentes
con el disefio del estudio de caso.

Se siguio el protocolo para el estudio de caso y
se documentaron los procedimientos realizados

Disefio de la
investigacién

Recoleccion de datos

Fuente: Elaboracion propia basado en Yin (1998)
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Figura 2. Disefios de estudio de caso segun Yin (2009)

Tipo 1 Tipo 3

Disefios de un solo caso Disefios de multiples casos

Contexto

Holistice

(se estudia la
unidad de
anilisis
completa)

Contexto

Unidad de andlisis
lincrustada (UAy)
Incrustade
(mdltiples
unidades de Unidad de anilisis
andlisis) 2incrustada (UAZ)

Tipo 2 Tipo 4

Fuente. Hernandez Sampieri R. 2010

En esta investigacion se llevo a cabo un estudio de caso cualitativo que permitio
indagar el fenbmeno de la experiencia de vivir con una enfermedad crénica
degenerativa como lo es la enfermedad de Parkinson y analizar las implicaciones

para la salud publica.

Segun lo anterior, se opt6 por el estudio de caso tipo 1 (Disefio holistico Unico) en
el cual la unidad de analisis se estudia de forma completa. La unidad de andlisis
es el eje en torno al cual girara la indagacion, que corresponde a la experiencia de

vivir con enfermedad de Parkinson. Un caso puede ser una persona, organizacion,
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programa de ensefianza, un acontecimiento, etc. Para este estudio, el caso

corresponde al grupo de personas con enfermedad de Parkinson.

El contexto esta enmarcado en la situacién de estar diagnosticado con una
enfermedad cronica degenerativa y los cambios que se han dado en la vida

después del diagndstico del Parkinson.

5.2. PARTICIPANTES DEL ESTUDIO
Utilizando un muestreo propositivo, la poblacion consisti6 en personas
diagnosticadas con enfermedad de Parkinson que cumplieron con los siguientes

criterios:

- Edad menores de 60 afios,

- Que pueda comunicarse verbalmente,

- Que se encuentre en el estadio | o Il de la enfermedad segun los criterios
de Hoehn y Yahr (1967),

- Que no esté institucionalizado, es decir, que no viva en un centro u hogar

para el cuidado de personas.

Entre septiembre y diciembre de 2014 se enviaron invitaciones a cinco neurdlogos
de la ciudad de Cali para proporcionar informacion sobre los pacientes con
Parkinson que atendian en su consulta. Estos neur6logos se seleccionaron por
tener mayor experiencia en el manejo de la enfermedad, ellos aportaron la
informacion sobre el diagnodstico clinico y la fase de la enfermedad de las

personas a incluir en el estudio.

Debido a que no fue posible obtener el listado de tres de los neurdlogos se

procedié a invitar a otros posibles participantes en un evento publico dirigido a
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personas con enfermedad de Parkinson en la ciudad de Cali realizado en
diciembre de 2014. Este evento es anual y lo hace una institucion privada

prestadora de servicios de salud de tercer nivel de complejidad.

Finalmente, se identificaron 20 participantes potenciales. En el estudio fueron
incluidas diez (10) personas que cumplieron con los criterios de inclusion y

aceptaron participar de la investigacion.

5.3. RECOLECCION Y ANALISIS DE LOS DATOS
La recoleccion de la informacion se realizO por medio de una entrevista
semiestructurada en los hogares de los participantes entre enero y abril de 2015.
Con el consentimiento de los participantes las entrevistas fueron grabadas y
transcritas en su totalidad y se asigno un cédigo para conservar la confidencialidad
de la informacion. Todos los participantes firmaron la forma del consentimiento

informado.

Los ejes de la entrevista fueron:
- Cambios en la vida personal, familiar, laboral, social después del
diagnéstico de la enfermedad
- El conocimiento y aprendizaje de la enfermedad
- Los aspectos sociales con relaciéon al estigma de la enfermedad,
- El acceso a bienes y servicios en la ciudad

- Larelacion con el sistema de seguridad social en salud y con el personal de
salud

- Cambios en la calidad de vida
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La investigadora puso a prueba la guia de la entrevista con una persona con EP
para establecer la claridad, pertinencia y redaccion especifica. Se transcribié y se
obtuvieron sugerencias para ajustar las preguntas. En el anexo 1 se muestran las
preguntas de la entrevista semiestructurada. Cada entrevista tuvo una duracion

promedio de 71 minutos.

Después de cada entrevista, la investigadora escribié notas reflexivas detalladas
sobre ideas y temas emergentes que se utilizaron para el analisis posterior. Todas
las grabaciones de las entrevistas se transcribieron textualmente. Luego de
realizado el control de calidad a las transcripciones se utilizé el software Atlas ti
6.2 de la Universidad del Valle para compilar, organizar y facilitar el andlisis del
contenido de las entrevistas.

También se realizé un analisis tematico con la elaboracion de redes tematicas
siguiendo el método propuesto por Attride-Stirling (2001). Las redes tematicas son
ilustraciones en forma de mapa que resumen los temas principales que

constituyen una parte del texto.

Las redes tematicas tienen como objetivo explorar la comprension de un tema o el
significado de una idea. El procedimiento de las redes tematicas no tiene por
objeto descubrir el principio de los argumentos o el fin de racionalizaciones, sino
que simplemente proporciona una técnica para romper el texto y encontrar en su
interior racionalizaciones explicitas y significado implicito, esta técnica es
altamente robusta y sensible para la sistematizacion y presentacion de los andlisis

cualitativos(55).
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Cada entrevista fue leida al menos tres veces con el fin de elaborar, ajustar y
analizar las redes tematicas las cuales fueron revisadas por parte de la docente
tutora del trabajo. Se hizo una carpeta de archivos denominada bitacora de
andlisis en el que se iban registrando todos los cambios en el proceso del andlisis.

Para la construccion de las redes se llevaron a cabo los siguientes pasos:

1. Codificacion del material
Se elabor6é un marco de codificacion con los ejes teméticos de la entrevista, luego
se disecaron del texto los fragmentos de las entrevistas usando el marco de

codificacion.

Los codigos utilizados fueron: El proceso de la enfermedad, concepcion de la

enfermedad, cambios familiares, cambios laborales, cambios econdémicos,
cambios vida social, relacion con el sistema de salud, apoyos y alivios, y se dejo
un espacio para otros con el fin de registrar cddigos emergentes. La tabla 2.
muestra un ejemplo de la clasificacion de los textos segun el marco de

codificacion.

Tabla 2. Diseccién del texto de las entrevistas

@ Cdodigo 1 Cadigo 2 Cadigo 3 Codigo 4
2 (fragmento
s - (fragmento textual de (fragmento textual | (fragmento textual Otro
¢ &| Caracteristicas | : : : textual de la
25 - a entrevista) de la entrevista) de la entrevista) .
g| del participante entrevista)
g Proceso de la Aparicion de la Cambios vida Relacién con el
enfermedad enfermedad social sistema salud
4 | Hombre de 67 “Y la primera reaccion | “Yo senti una leve | “Por diferentes “La EPS no
afios, con es para uno muy molestia en mi circunstancias la cubre las
estudios fuerte y légicamente mano derecha, enfermedad lo va sesiones de
universitarios, es negativa, ehh pues como una especie | aislando a uno”. talleres y
pensionado, la como toda de temblor pero terapias en la
enfermedad fue enfermedad de estas imperceptible, no fundacion”
diagnosticada uno cree que le puede | se veia pero yo lo
hace 6 afios. dar al vecino o al sentia”.
amigo, y no a uno”.
5
6

44




2. Identificacion de temas bésicos

Se abstrajeron los temas de los textos codificados, se leyeron varias veces para
refinarlos-reducirlos y dejar los que eran lo suficientemente especificos para que
no fueran repetitivos y lo suficientemente amplios como para encapsular
numerosos segmentos de texto. Un tema basico se deriva de los fragmentos de
texto de las entrevistas, es el respaldo de la declaracidén de los participantes, estan
anclados a una idea central y contribuyen a dar el significado de un tema de orden

superior tal como explica en el siguiente paso.

En la tabla 3 se muestra un ejemplo de la reduccion de temas utilizada para el

codigo cambios familiares.

Tabla 3. Identificacion de temas basicos

Codigo: CAMBIOS FAMILIARES

Temas Reduccidn de temas (temas basicos)

1. Le afecta que su esposo no la comprenda.

2. Con la enfermedad las decisiones personales
tienen que ser aprobabas por el médico (trabajar

como independiente). 1. Laenfermedad implica un cambio de

roles familiares (el hombre en casay la
mujer en el trabajo, la hija deja de
estudiar por ir a trabajar).

3. La sobreproteccion de la familia hace sentir
marginada, encerrada a la persona con
enfermedad de Parkinson.

2. La dinamica familiar cambia de varias
formas (proteccion de la persona con
Parkinson, la persona se aleja).

4. Trastorno de los roles del hogar (padre en la
casay la hija deja de estudiar por trabajar y
sostener la familia).

3. Laenfermedad de Parkinson altera el
dialogo y acompafiamiento que se debe
dar a los hijos.

5. Traslado de una ciudad a otra porque vivia solo,
ahora busca la cercania de la familia.

6. La crianza de los hijos es dificil, ellos no
entienden la enfermedad. Ha faltado diadlogo con
los hijos, ser méas proactivo.

4. La enfermedad interfiere en la relacién
de pareja.

5. La persona con Parkinson se siente

7. El Parkinson interfiere en la relacién con la .
como una carga para la familia.

compariera afectiva. La vida intima con la
esposa cambia.

8. La persona con Parkinson se siente como una
carga para la familia.
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3. Construccién de las redes

Primero se organizaron los temas basicos agrupandolos por temas similares
coherentes, luego se crearon grupos de tema basicos centrados en el mas amplio
que se ajustaron para deducir el tema global nomindndolo de tal forma que
resumieran la principal reclamacion, proposicion, argumento o afirmacién a la que
se refiere el tema organizador.

Como se dijo antes, un tema basico se deriva de los fragmentos de texto de las
entrevistas, un tema organizador agrupa los temas basicos resumiendo sus
principales supuestos e ideas, son mas abstractos; asi un grupo de temas béasicos
constituye un tema organizador y un grupo de temas organizadores conforma un
tema global, este representa un elemento vertebrador, que abarca las principales

metaforas de los datos en su conjunto.

Es importante destacar que un conjunto de textos puede dar mas de un tema
global dependiendo de la complejidad de los datos. Cada tema global es el
nucleo de una red tematica. Un ejemplo de la reduccién de los datos para la

elaboracion de la red tematica “El Parkinson y yo” se muestra en la tabla 4.

Posteriormente se realizo la ilustracion como una red tematica (Figuras 3, 4,5y
6). Cada tema global se convirtié en una red que fue verificada y perfeccionada en
multiples ocasiones. Las redes se presentan graficamente como una “red” para
eliminar cualquier nocién de jerarquia y permite hacer énfasis en la interconexion
de los temas, ademas son creadas para trabajar desde la periferia con los temas

basicos, hacia el interior del tema global.
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Tabla 4. Reduccion de datos para elaborar las redes teméticas

Temas

Reduccién temas (temas
basicos)

Organizacién
de temas

Tema
global

La Aparicién de los sintomas fueron desapercibidos
El diagnostico causa un impacto fuerte

Ocultar/ esconder el diagnostico

Verguienza por su condicién/estigma/temor

Alejarse de los demés

Negar la enfermedad

La enfermedad es manejable

Resignacion

La enfermedad como parte de si

Llevar la enfermedad positivamente

Acercarse a Dios para afrontar la enfermedad

La enfermedad como un reto para la vida

Ajustes a la vivienda para adaptarse

La enfermedad como oportunidad de cambio

La familia como principal apoyo para enfrentar la enfermedad

El Parkinson esta escondido

Ocultar el Parkinson , callar la
enfermedad,

Aceptacion de la enfermedad

Adaptacion a la enfermedad

El Parkinson se vive por etapas

Conocer la enfermedad/obtener informacién/ informarse sobre la
enfermedad

Es importante conocer los estados clinicos y opciones terapéuticas

No es bueno saber mucho sobre la enfermedad porque causa sugestién
en la persona

La informacion se obtiene a través del internet, revistas, insertos de
medicamentos, 0 con otros pacientes.

El médico es la persona mas confiable para obtener la informacion sobre
la enfermedad

Con el tiempo la persona se vuelve experta en el manejo de la
enfermedad

Diferencias entre lo que se piensa hacer y lo que se puede hacer
(limitacion de los movimientos)

La rigidez y la lentitud son los sintomas mas molestos: bafiarse, pelar un
huevo, vestirse

Pérdida estabilidad para caminar, pérdida agilidad, fatiga

El desanimo, la mente pesada

La pérdida de interés por lo que se hacia antes

El temor (querer estar encerrado), la ansiedad, la depresion, tristeza y
alteracion del suefio son los sintomas no motores mas aburridores

Los medicamentos son esenciales pero son considerados como una
tragedia por las reacciones negativas que causan

Los medicamentos aumentan el impulso sexual

Los medicamentos son un doping para el juego y el sexo

Los medicamentos causan bloqueo, estado on-off

Los medicamentos causan insomnio

Los medicamentos formulados para la ansiedad o la depresion no son
aceptados por las personas porgque causan adiccion

Se hacen ajustes o modificacion a las dosis de los medicamentos segun
los efectos deseados

El autocuidado y manejo de la enfermedad

Hay que alejarse de lo que es perjudicial para la salud: el licor, situaciones

estresantes

Complementar el tratamiento farmacoldgico con medicina alternativa
Consumo de alimentacion que ayuda a aumentar niveles de dopamina
Realizacién de ejercicios, actividad fisica para mejorar la actividad
muscular

Estar incégnita (incertidumbre)
Conocer informacién sobre la
enfermedad

El reconocimiento y manejo de
los sintomas

La discordia entre el cuerpo y
la mente

Los efectos positivos y
negativos de los
medicamentos.

Los medicamentos son
esenciales pero sus efectos
son una tragedia.
Conocimiento de los
medicamentos y sus
reacciones

La necesidad de cuidarse, hay
que cuidarse

La necesidad de aprender sobre la enfermedad, El Parkinson es un proceso de aprendizaje, la

enfermedad como un proceso de aprendizaje continuo
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Figura 3. Estructura de una red temética

Tema bésico

Tema bésico Tema Tema bésico
organizador

Temaglobal

Tema bésico Tema Tema bésico
organizador

o Tema basico
Tema bésico

Fuente: Attride-Stirling J. 2001

4. Descripcién, exploracion y resumen de las redes tematicas.

Luego de haber elaborado la red, se realiz6 una descripcion de su contenido lo
que permiti®6 comenzar a explorar y observar los patrones subyacentes que
comenzaban a aparecer que se concluyeron en un resumen de los principales

temas y patrones que la caracterizan.

5. Interpretacion de patrones

En este punto, se reunieron las deducciones de todas las redes y a la luz de la
aproximacion teorica de Bury (1982) y Jaglal (2014) se examinaron los temas,
conceptos y estructuras que surgieron del texto para la cual se utilizaron
fragmentos textuales de las entrevistas con el fin de apoyar el analisis. El andlisis

de datos fue un proceso comparativo constante iterativo en el que se tomaron en
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cuenta la pregunta de investigacion, los obijetivos, la aproximacion tebrica que
fueron abordadas con fundamento en los patrones que surgieron de la exploracion

de los textos.

El presente estudio se ajustd a los principios cientificos y éticos asi como a los
criterios establecidos por el articulo 6 de la resolucion 8430 de 1993 del Ministerio

de Salud y fue aprobado por el comité de ética de la Universidad del Valle.
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6. RESULTADOS

De los diez participantes, ocho fueron hombres y dos mujeres, 8 residentes en la
ciudad de Cali y 2 viven en Jamundi. La edad promedio de 59.7 afios, el 70%
cursO estudios universitarios, el 50% estan activos laboralmente, el 90% tienen
una pareja permanente y el 100% se encuentra afiliado al régimen contributivo del
sistema general de seguridad social en salud. La edad promedio al momento del
diagnostico fue de 52.2 afios y el tiempo promedio que llevan viviendo con la

enfermedad es de 7.4 afios (tabla 5 y 6).

Tabla 5. Caracteristicas de la poblacién de estudio

VARIABLES n=10
EDAD 41 - 60 afios 6
Promedio: 59,7
61 - 80 afios 4
SEXO Femenino 2
Masculino 8
EDUCACION Primaria 1
Secundaria 1
Tecnologia 1
Universitaria 7
OCUPACION Trabaja 5
Pensionado 3
Hogar 2
ESTRATO SOCIOECONOMICO Estrato 3 3
Estrato 4 1
Estrato 5 6
ESTADO CIVIL Casado o unién libre 9
Separado o 1
. divorciado
AFILIACION AL SGSSS Contributivo 10
PLAN ADICIONAL DE SALUD Sl 5
Medicina prepagada
NO 5
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Tabla 6. Contexto de los participantes

Tiempo del Edad ala
" s L. diagnéstico fecha del
Coédigo Educacion Sexo Edad y ocupacion actual de |a EP diagnéstico
(afios) (afios)

1 Secundaria M Pers_ona_de 49 afios de edad, pensionado 35 26
por invalidez

2 Primaria = Persona de 72 afios de edad, dedicada a 5 67
las labores del hogar

3 Tecnolégica M Persona c_je 57 afios, trabajador 8 49
independiente

4 Universitaria M Persona de 67 afos, pensionado por vejez 6 61

5 Universitaria M Persong de 65 afios, trabajador 12 53
dependiente

6 Universitaria = Persona (_je 66 afios, trabajador 6 59
independiente

7 Universitaria M Per_sc_)na de 59 afios, desempleado, lider 10 48
espiritual

8 Universitaria M Persona c_je 59 afios, trabajador 15 a4
independiente

9 Universitaria M Pers_ona de 55 afios, pensionado por 6 49
invalidez

10 Universitaria M Persona de 48 afios, trabajador 5 46

independiente

Edad promedio al momento del diagnostico: 52, 2 afios
Tiempo promedio con el diagndéstico de la enfermedad: 7,4 afios

A continuacion se presenta el andlisis de los datos cualitativos basados en el

analisis de redes tematicas, se discuten tres temas globales: la experiencia de vivir

con la enfermedad denominada “el Parkinson y yo”, las repercusiones en la vida

“El Parkinson y la vida privada” y la perspectiva de la enfermedad desde la salud

publica titulada “El Parkinson y los desafios en el ambito publico”. Con cada tema

global se elabor6 una red teméatica que incluye temas organizadores y temas

basicos para mostrar cada uno de los asuntos.
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6.1. EL PARKINSON Y YO
El primer tema global es “el Parkinson y yo”. Es una red tematica conformada por
dos temas organizadores y ocho temas basicos. Representa como viven las

personas la enfermedad de Parkinson (Figura 4).

Figura 4. Red tematica: “El Parkinson y yo”

2. Ocultar el problema 3. Asimilar la realidad

1. El impacto Viviendo por 4. Reorganizar la
emocional etapas vida

El Parkinsonyyo

Conocer o no conocer del
—— — Parkinson: he ahi el

Aprendiendo del dilema
Parkinson

Aprender a cuidarse:
el papel del paciente

Lidiar con los efectos

. Reconocer la discordia
desfavorables de la medicacién

entre el cuerpo y la mente
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6.1.1. Viviendo por etapas

La experiencia de vivir con una enfermedad cronica neurodegenerativa como el
Parkinson fue divida en etapas donde la experiencia es distinta. EI Parkinson
pareciera tener una progresion lineal en la que se diferencian cuatro etapas y
aunqgue no tienen un periodo establecido y a veces se traslapan, los participantes
identificaron la vivencia de la enfermedad en esas fases. La primera, relacionada
con el impacto del diagnéstico, la segunda con el ocultamiento de su estado, la
tercera con la aceptacion de su nueva condicién de vida y la dltima referida a la

adaptacion para reajustar su vida y metas personales.

El origen complejo e incidioso de la enfermedad hace que las personas no
perciban los cambios que se estan dando al interior de su ser. A los sintomas
iniciales de la enfermedad los participantes no les prestaron mucha atencion, o los
confundieron con otras enfermedades. Tal como lo refirié este hombre de 65 afios
quien fue diagnosticado con la patologia a los 53 afios de edad:

Yo empiezo precisamente hace unos 12 afios a sentirme como decaido,

como cuando a uno se le baja la presidn, como un poco rigido para

moverme... y empiezo a sentir unos cambios, son sutiles, son inicialmente

suaves pero se van agudizando con el tiempo, y yo no le paro muchas

bolas a eso, yo si me sentia maluco y sentia un cambio, yo pensaba que

era de estrés. (Participante No. 5)

A medida que pasa el tiempo y los sintomas cardinales de la enfermedad afloran,
la sospecha sobre el diagnostico de enfermedad de Parkinson se hace presente

en la persona, como se ilustra en el siguiente fragmento:

“Cuando me aparece el temblor fino... lo primero que yo creo, que el 99.9%

de los colombianos que les aparece esto, se imagina, ¢Es qué? Tengo
Parkinson. Estoy casi seguro. Usted cuando le aparece eso, usted no va a

decir tengo leucemia. Tengo, Dios no lo quiera, otra cosa. Uno en la mente

lo que tiene es que es Parkinson. Es temblor. Entonces, eso le da duro a

uno fisica y psicolégicamente.” (Participante No. 10)

53



La confirmacion del diagnéstico clinico es uno de los momentos que marcan la
experiencia de una enfermedad cronica, a partir de este momento la vida de la
persona “se transtorna”, es una experiencia perturbadora que interfiere en la
cotidianidad y divide la existencia en un “antes y un después”. Es una etapa “dura,
fuerte y negativa” que causa un profundo impacto emocional e inunda a la persona
de tristeza, angustia y temor. La enfermedad se presenta como un evento
disruptivo no solo en el aspecto fisico sino, también, en la identidad personal.
Esta situacion se ilustra con el siguiente fragmento:
Yo casi me muero cuando me dijo que era Parkinson. Eso es algo

durisimo para enfrentarlo uno, (...) Usted no sabe lo que es sentir eso. Yo

senti como que el mundo se me derrumbaba” (Participante No. 6).

Para los participantes del estudio el diagnostico del Parkinson significa un
obstaculo para su existencia, esto es la perspectiva del futuro, el auto-concepto y
la confianza en el cuerpo con lo cual aparecen cuestionamientos ante un cuerpo
disfuncional que “Te merma la velocidad, te pone rigido y no entiendes el por qué”

¢ Por qué yo?.

Esta situacién conduce a un periodo de ocultamiento del problema dado que en
estos pacientes la enfermedad fue diagnosticada en una fase inicial (estadio 1 en
la escala de Hoehn y Yahr) en la que los sintomas son leves, no son
incapacitantes y son poco percibidos. Sin embargo, esta nueva condicion se trata
de ocultar de si mismos, de la familia, de los amigos y de otras personas. La etapa

de ocultamiento de la enfermedad varié entre los participantes.

La duracion de esta fase fue entre seis meses, el mas corto, y cinco afios, el mas
largo. La mayoria dijo que en este proceso habian pasado un afio. Uno de los
participantes que oculté su diagnéstico por varios afios dijo:

“La primera reaccion gue uno tiene a la enfermedad es callarla, mantenerla

oculta. El me diagnosticd, esto hace creo que seis afios, y yo en un
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transcurso de cuatro o cinco afos viviamos sacando las citas a escondidas
de todo mundo, de la familia, la formula escondida, los medicamentos
guardados... O sea, no queriamos que nadie supiera que yo tenia la

enfermedad”. (Participante No. 4)

Se evidencié que son multiples las razones para ocultar la enfermedad de
Parkinson. Una de ellas fue la negacion de la enfermedad, es algo que los
participantes no esperaban que les ocurriera, por tanto en esta etapa no hay
aceptaciéon de su estado fisico. Sin embargo, la naturaleza cronica de la
enfermedad implica admitir la disfuncion corporal. Un ejemplo de esto se muestra
a continuacion:

“Yo pensaba que eso era como una gripa como algo que se le quitaba a

uno, y como gue queria luchar contra lo que no se puede evitar, entonces

yo decia y pensaba: jNo, pero mafiana voy a amanecer diferente!, pensaba

yo, pero cuando iba a realizar las cosas no podia”. (Participante No. 1)

Ademas, se manifesté rechazo hacia las personas con Parkinson en un estado
avanzado, no se quiere llegar alla porque se concibe como algo fatal, como un
espejo en el que no quieren verse reflejados. La enfermedad crénica implica el
reconocimiento del dolor, el sufrimiento o incluso la muerte y esto es algo que
normalmente solo se ve como una posibilidad distante que “le puede pasar al

vecino pero no a uno mismo”.

Otra de las razones para ocultar la enfermedad fue la verguenza, el miedo al
sefialamiento, al estigma social, y esto tiene que ver con el significado simbdlico
de la enfermedad en el contexto social, el estereotipo del Parkinson. Asi lo
manifesto uno de los participantes:

“En nuestro medio por razones de sefialamiento, de estigmatizacion, de

miedo a que sepan que uno tiene determinada enfermedad pues, uno trata

es de ocultarla lo maximo que pueda”. (Participante No. 4)
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Asi también lo expreso6 este hombre que fue diagnosticado cuando tenia 53 afios

y para ese momento ocupaba un alto cargo ejecutivo:

[Estando en un almuerzo de trabajo] ‘tenia dificultad para almorzar, se me

quitaba el hambre, bueno, malestar y todo, muy harto esa situacion, era un

Parkinson que me intimidaba, me acomplejaba porque estaba conmigo a

toda hora, desde que me levantaba hasta que me acostaba, desayunaba
con él, almorzaba con él, dormia con él, todo el tiempo estaba conmigo y

muy harto”. (Participante No. 5)

Ocultar la enfermedad no solo implica callarla sino, también, alejarse
completamente del contacto social, asi lo relata uno de los participantes que
actualmente tiene 48 afios de edad:

“Me aislé de todo el mundo... Al trabajo no queria ir, mi circulo social no lo

queria ver, mi circulo familiar tampoco.”(Participante No. 10).

Por otro lado, como la enfermedad progresa lentamente y como entre un estadio
clinico y otro pueden trascurrir varios afios, los participantes que se encuentran en
la fase temprana de la enfermedad la mantienen oculta, pues no presentan
limitaciones fisicas evidentes, lo que les permite mantener su identidad, su
normalidad, tal como eran antes del diagndstico. Asi lo menciona un hombre de
55 afnos que lleva seis afos con la enfermedad:

“Yo creo gue mucha gente no sabe, no se da cuenta gue yo tengo

Parkinson, yo voy al gimnasio y nadie sabe que yo tengo Parkinson, yo

hago fisica, yo me subo al bus y nadie sabe”. (Participante No. 9)

Luego del impacto ante el diagnéstico y callar la enfermedad, los participantes
entran en la tercera etapa del proceso de vivir con esta condicion. “Asimilar la
realidad” muestra el tercer periodo identificado en las entrevistas y se relaciona
con la aceptacién de la enfermedad, lo cual fue descrito como un aspecto clave en
la experiencia con el Parkinson. Es cuando la persona reconoce su situacion y

tolera los efectos de la enfermedad, ahora todo se ve de un modo diferente. Uno
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de los participantes dijo: “es manejable”, “no es terminal”, se vencen los temores y

la tension de la etapa inicial: y otro sefialé “jEl sefior Parkinson se fue y me importa un
chorizo!, ya no lo tengo en cuenta, ahi esta...me jode, pero no tanto, yo no le paro bolas

a eso, ya se fue, era un problema de aceptacion” (Participante No. 5)

También, la aceptacion fue manifestada como resignacion, una manera de no
luchar contra la enfermedad pues es una realidad que no se puede modificar. Asi
lo narr6 este hombre de 49 afos, quien lleva 3 afios con el diagnostico y esta
pensionado por invalidez debido al Parkinson:

“He aprendido a vivir resignado, porque pues sé que ya no puedo hacer lo

que hacia antes, entonces tengo que vivir resignado vy vivo tranquilo”

(Participante No. 1)

Ahora bien, la aceptacion de la enfermedad implica abordar una serie de
estrategias de adaptacion a una nueva forma de vida, dado que la naturaleza

progresiva y degenerativa de la enfermedad implica ajustes.

La cuarta etapa denominada en esta investigacion como “reorganizar la vida” se
refiere a que la persona con Parkinson se adapta a la enfermedad luego de
haberla aceptado. La adaptacion es el ajuste que se le hace a la vida para
afrontar esta nueva condicidon y mantener un sentido de esperanza para el futuro.
Aqui se aprecia que la movilizacién de recursos y los mecanismos utilizados para
la adaptacion es heterogénea entre los participantes. Esto puede confirmarse en
el siguiente fragmento de la entrevista a un hombre de 67 afios quien lleva 6 afios

con el diagnéstico y esta pensionado:

“Ya soy consciente de mi... no limitacién, sino de mi modificacién de mi

forma de vida y en mi estilo y mi comportamiento, y ya lo acepto como tal,

y légicamente hago un esfuerzo por mejorar esas actividades que méas han

sido afectadas como la voz, el movimiento...” (Participante No. 4)
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Como el Parkinson es una enfermedad que evoluciona lentamente, hay tiempo
para la adaptacion, pero las personas se consideran afortunadas por el hecho de
no estar viviendo una etapa avanzada de la enfermedad. Aprecian la salud actual
y viven el momento, tal como lo mencion6 este hombre de 48 afios que lleva dos

afos con la enfermedad:

“‘Como afortunadamente, entre comillas, esta enfermedad a uno no lo patea

tan rapido, uno puede llevar su vida normal... pero uno al principio no lo

acepta.” (Participante No. 10)

Otro asunto que ayuda a la adaptacion es mantener una actitud positiva ante la
adversidad, esta estrategia se presenta como un factor protector emocional que

facilita el afrontamiento de esta patologia:
“Mi actitud ha sido tan positiva en eso [en el manejo de la enfermedad], que

yo tengo en mi vida una mejoria, yo tengo un comportamiento que hace

gue me mejore.” (Participante No. 5)

En el caso de las dos mujeres participantes en la investigacion, se refieren al
aspecto religioso-espiritual como una de las formas para adaptarse y afrontar la
enfermedad. El vinculo con un ser superior provee la fuerza para mantener el

aliento y sentirse vivo.
“La parte importante es primero la parte espiritual, porque si uno no tiene la

parte espiritual se va al suelo, porque uno tiende a tener muchas

depresiones en esto, entonces esa parte es la que yo pienso que es muy

importante.” (Participante No. 6)

Otra forma de adaptarse a la enfermedad ha sido asumiéndola como como un reto

para la vida, el siguiente fragmento muestra este punto:

“En mi caso personal yo soy terco, yo considero o insisto que puedo sequir

haciendo las mismas cosas como si la enfermedad no existiera. (...) La

posicion, el trasnocho y el trago, tres cosas que son muy negativas y yo de

pronto abuso de las tres, me voy para una fiesta y me quedo hasta las dos,
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tres de la mafiana, no soy de los que dicen a las once: yo me voy porque

tengo Parkinson, jno!” (Participante No. 4)

Por otra parte, un aspecto fundamental en esta etapa es dar a conocer a los
familiares la enfermedad para que ayuden en su manejo. Asi, la familia se
convierte en el principal apoyo para resistir la enfermedad.

“El manejo de mi enfermedad cambi6 sustancialmente, porque primero que

todo entendi, comprendi y acepté que tengo la enfermedad y que es muy

importante socializarla con las personas con que uno vive, con la familia,

porque la familia debe ser parte de, sino de la solucién, si al menos, que

sepan que uno esta diagnosticado de Parkinson.” (Participante No. 4)

En general los participantes expresaron que con el transcurso del tiempo han
realizado acciones que les ha permitido adaptarse a la enfermedad, como el ajuste
de la infraestructura de la casa o aditamentos artesanales para adecuar su

ergonomia:
“Por lo menos, ya me es dificil coger libros, pero me he inventado la forma

con ganchos, libro que cojo, libro que destruyo. Por el temblor, entonces,
boto la comida pero tengo una cuchara que me ayuda y con esa soy mas

efectivo.” (Participante No. 7)

Finalmente, en esta etapa de reorganizar la vida la enfermedad, también, fue vista
como una oportunidad de cambio para repensar la vida y dirigirse a un nuevo

horizonte, en este caso compartir con otras personas.

“Es una oportunidad de cambio para mi, me puse a reflexionar y a pensar,

iyo estoy vivo! y sigo consiente de muchas cosas y eso me permite
compartir con los deméas y aprender y como misién cada dia distintas,

trabajar con la alianza. Yo trabajo como apostolado sin necesidad de coger

nada, lo que pueda venir lo que pueda investigar, el caso ya no sé lo que

resulte ahi.” (Participante No. 5)
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Al llegar a este punto, vale la pena mencionar que cada etapa por la que
atraviesan las personas exige el desarrollo de un conocimiento al respecto de su

situacion de salud, el manejo de la enfermedad y las metas en la vida.

6.1.2. Aprendiendo del Parkinson

Ahora bien, el segundo tema organizador de la red “El Parkinson y yo” se ha
denominado “aprendiendo del Parkinson” que refleja el asunto de re-crear los
habitos y comportamientos alrededor de la enfermedad que les permita conservar

al maximo su esencia, su identidad y bienestar.

Se identificaron cuatro temas basicos para describir este asunto: conocer 0 no
conocer del Parkinson, reconocer la discordia entre el cuerpo y la mente, lidiar con
los efectos desfavorables de la medicacidn, y aprender a cuidarse: el papel de

paciente.

Conocer la enfermedad de Parkinson surge como una necesidad entre las
personas para resolver sus inquietudes, enfrentar los cambios que ésta trae,
asumirla con tranquilidad y seguridad. El acceso al conocimiento clinico/cientifico
ofrece una oportunidad para conceptualizar la enfermedad como algo separado
del yo, esto les da una sensacion de tener un mayor control de la situacién,
disminuye de la angustia y la incertidumbre ante los sintomas que aparecen en
cada fase de la enfermedad y la respuesta al tratamiento farmacolégico. Un
participante indic6 que “conociendo la enfermedad es mas facil de manejarla”, los
temores y la incertidumbre desaparecen cuando se sabe el problema y las

estrategias para contrarrestarlo.
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Los temas de interés sobre el conocimiento de la enfermedad se centraron,
principalmente, en la progresion de la enfermedad (los estadios clinicos) y las
opciones terapéuticas para el manejo, asi lo manifestd uno de los participantes:

“Entonces uno siempre trata de probar, de mirar cual es el medicamento

gue de pronto le hace bien, como puede que no le hace bien...pero por lo

menos darse cuenta de qué medicamentos hay en el mercado y qué

efectos y cémo se lo pueden introducir a uno” (Participante No.9).

En contraste, algunos participantes consideraron que tener informacién de la
enfermedad es contraproducente porque los sugestiona y prefieren no buscar

nada:
“Bueno empieza uno como a investigar, a documentarse un poquito [sobre
la enfermedad] y, pues, en parte a veces le afecta a uno, no es tan bueno.
Yo no volvi a buscar informacion. A veces se sugestiona uno.” (Participante
No.3).

Entre los participantes hay unos que conocen mas de su enfermedad que otros, y
esto tiene que ver con el tiempo que llevan diagnosticados. No obstante, es comdn
gue deseen conocer mas al respecto pues es una enfermedad que van a tener
que soportar para el resto de su vida, y hay cosas por hacer para mitigar el

deterioro neurolégico.

Ademas su caracteristica de “incurable” hace que el interés esté centrado en los
avances cientificos y esperan que los trabajadores de la salud, especificamente el
neurdlogo, sea uno de los que brinde mayor informacién pues son quienes
cuentan con el “mayor conocimiento sobre el Parkinson”.

Sin embargo, los participantes consideraron que “los médicos” deberian explicar
mejor a los pacientes los asuntos relacionados con la enfermedad en cuanto a la
evolucion, opciones de tratamiento, medicamentos disponibles, rehabilitacién y la
importancia de vincular a los miembros de la familia en el manejo de la
enfermedad. Esto fue manifestando en todas las entrevistas, independientemente
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del tiempo de diagnéstico de la enfermedad de los participantes, cuando se
indago sobre lo que deberian hacer o tener en cuenta los neurélogos tratantes a
la hora de la consulta médica. A continuacion se muestra un ejemplo:

{Hablando sobre lo que debe hacer el neurdlogo con el paciente] Pues

primero que todo le daria mas informacién de la enfermedad. Le explicaria

los_medicamentos para que sirven, por qué se recetan, cudles son los

cambios que pueden haber en el organismo, cuales son las reacciones que

pueden tener, las consecuencias, y la dosis y la manera como se debe

tomar” (Participante No.1).

Otras maneras de obtener la informacion sobre la enfermedad son a través de
profesionales de la salud, medios de comunicacién como el internet, revistas,
prospectos (material informativo) de medicamentos, o con otros pacientes.
También se identificd la necesidad de conocer mas sobre la enfermedad a través
de foros o congresos dirigidos a pacientes. Al respecto uno de los participantes
dijo:

“Hay muchas maneras de informarse, a través de internet pero esa manera

de informarse puede ser desinformacion, hay que tener mucho cuidado,

porque mucha informacién en vez de ser beneficiosa puede ser perjudicial,

entonces la informacién se encuentra en todos lados, pero_es necesario

hacer mas congresos, foros, con gente especializada que pueda determinar

las causas v los progresos que tiene la enfermedad.” (Participante No.9).

En general, los participantes manifestaron que tener informaciéon sobre el
Parkinson les ha servido para enterarse del avance, progresion y dificultades de la
enfermedad, saber como controlarse, hacer los cambios en la vida, complementar
el tratamiento con medicinas alternativas, buscar ser felices y estar tranquilos, y

volverse mas solidarios con otros pacientes.

Por otro lado, el segundo tema que se destacé en el proceso de aprendizaje de la

enfermedad fue el reconocimiento de la relacion y las diferencias entre el cuerpo y
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la mente; es decir, las manifestaciones motoras y no motoras del Parkinson. Se
identific6, por ejemplo, que en los estadios iniciales o avanzados de la
enfermedad, los participantes dieron mayor reconocimiento a los sintomas fisicos

gue a los mentales.

Los sintomas motores mas mencionados fueron el temblor, la rigidez,
pesadez/lentitud (bradicinesia), pérdida estabilidad para caminar y pérdida de
agilidad. En cuanto a los sintomas no motores se refirieron a “la mente pesada”, al
desanimo, a la pérdida de interés por lo que se hacia antes, al temor, la ansiedad,

la depresion y la alteracion del suefio.

Se indicé que los sintomas mentales estan asociados a la presencia de los
sintomas motores; es decir, los participantes los identifican luego de haberse
referido a alguna de las limitaciones fisicas generadas por la enfermedad. Se
evidencia entonces, mayor reconocimiento a los sintomas fisicos que a los

mentales. Tal como lo manifiesta esta mujer de 66 afios de edad:
“Uno se vuelve lento. Ese es el peor enemigo de uno, la rigidez y la
lentitud, eso es... tu quieres hacer alguna cosa rapido y no puedes

hacerla, uno se deprime a veces... No es facil". (Participante No. 6)

Por lo anterior, se evidencia una discordia entre el cuerpo y la mente que les
impide tener un “normal” desarrollo de sus actividades cotidianas. Se reconoce
que hay que darle tiempo al cuerpo a que reaccionara y este aprendizaje hace
dificil la vida. Un ejemplo de lo anterior se muestra a continuacion con un
fragmento de la entrevista realizada a un hombre de 55 afos que lleva 6 afios con
la enfermedad:

“Cuando estoy frenado, lento y tengo que hacer una vuelta en el banco,

empezar a buscar las cosas, el maletin, eso no se me facilita, si yo busco

algo ahora, lo saco con mucha facilidad, pero si lo busco cuando estoy

lento, me puedo demorar una hora mas.” (Participante No. 9)
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Uno de los participantes indicé que como parte del aprendizaje para el control de
cuerpo y la mente, “para equilibrarse”, le ayudé mucho realizar manualidades
como la elaboracion de collares, esto le sirvié para “calibrar el tiempo y entender

la dificultad que tenia: lo que el cerebro estaba viendo, la mano no”.

Pasemos ahora al tercer tema mencionado en el proceso de aprendizaje de la
enfermedad y es conocer los efectos desfavorables de los medicamentos, este
aspecto fue manifestado como una “lidia”, aunque consideraron que la medicacién
es el método mas eficaz para el control de la enfermedad, por tanto, aprender a
reconocer sus efectos se convierte en algo fundamental para la vida de una
persona con enfermedad de Parkinson:

“Lo mas prioritario en mi vida era el Parkinson, a la enfermedad tengo que

pararle bolas, luchar con los medicamentos, andar con pastas en la calle.”

(Participante No. 5)

Los medicamentos son esenciales para el manejo de la enfermedad pero causan
reacciones negativas que son para ellos “muy fuertes” como un “doping”. Los
efectos secundarios como mareo, somnolencia o debilidad les agregan sintomas
que no tienen y deben soportarlos a fin de mejorar el control muscular. El
trastorno del suefio fue el principal efecto desfavorable atribuido a los
medicamentos, pues ocasiona alteracion en la vida diaria e impide algunas
actividades como conducir un vehiculo. Asi fue mencionado por uno de los

participantes:
“Un aspecto importante, las reacciones negativas que tienen los
medicamentos, los medicamentos del Parkinson son supremamente fuertes

y causan cantidad de trastornos, el del suefio es uno de ellos, gue es muy

grave porgue una persona afectada por el suefio esta jodida, se vuelve

hasta incomodo en la casa”. (Participante No. 7)

Otro de los participantes consideré la levodopa como un “doping” dado los efectos

que trae para mejorar la movilidad; sin embargo, aunque la levodopa mejora la
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capacidad motora, también puede generar en algunos casos, comportamientos
exagerados 0 excesivos de juego. Entre los participantes se evidencio compulsion
hacia los juegos como billar, realizacién crucigramas, ajedrez o juegos en internet
(pOker) durante largos periodos de tiempo. Este hombre de 67 afios se refirid
concretamente al uso de dosis de dopamina adicionales para poder jugar billar de
modo mas eficaz.

“El me mand6 a tomar una adicional antes de jugar [billar], entonces me

estaba dopando, y jsi! como que sentia una mejoria, pero una mejoria muy

leve (...) pues uno comienza a doparse, si no me funciona con media

pastillita, pues me tomo una, o me tomo dos, 0 me tomo tres y como voy a

jugar hasta las nueve de la noche pues resulto tomandome una cada hora.”

(Participante No. 4.)

Uno de los efectos de la levodopa nombrado especificamente por los participantes
masculinos fue el del aumento del impulso sexual, sobretodo, al final de la
entrevista cuando se les preguntd si querian mencionar algo adicional. Como se
sabe la levodopa puede ocasionar alteracion de los impulsos, creando la
necesidad de obtener placer o gratificacion inmediatos a través de conductas
como el juego o0 el sexo que de alguin modo disminuyen la tension y la
ansiedad(56). Este medicamento los lleva a tener pensamientos y sentimientos de
indole sexual los cuales fueron considerados como inapropiados para algunos de

los participantes. Asi lo relaté uno de los entrevistados:

“La medicina como aumenta mucho la libido y eso es bueno y no tan

bueno, a veces porque pues es como exceso jno! Bueno por una parte

pero pues, también hay que ser mesurado y, entonces, la mente le empieza

uno a volar en otras cosas.” (Participante No. 3)

Por otro lado, los tratamientos formulados para los sintomas no motores como la
ansiedad, “el nerviosismo” o el suefio, no son aceptados por los participantes,

pues consideran que “las pastas son adictivas” y que estos sintomas se pueden
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tratar con otras medidas no farmacoldgicas como plantas o alimentos, o se debe

esperar a que desaparezcan por si solos.
“Le comenta uno [los sintomas al neur6logo] y aumentan otra cosa o le

mandan cosas para la ansiedad, cosas tranquilizantes, yo como soy

enemigo de eso, ahi por los laditos le hago pero, a ratos si y a ratos no,

realmente soy medio juicioso con eso.” (Participante No. 3).

Ademas, el tratamiento prolongado con levodopa trae consigo fluctuaciones
motoras, se trata del fendmeno on-off el cual fue relatado de la siguiente manera:
“A veces tengo problemas de rigidez, que a veces los medicamentos no me
hacen efecto. Como funcionan los medicamentos con nosotros, se llama on
y off, entonces cuando uno se toma el medicamento mas o menos a los 10,

15, 20 minutos ya te hace efecto, te sientes mas suelto, te sientes ya como

td, puedes caminar, eres funcional y todo eso, pero cuando ya pasa el

efecto se llama off, y uno lo siente como si tuviera..., como si bajaran una

palanca, te apagaste.” (Participante No. 6)

Las disquinesias es otro de los efectos del tratamiento prolongado con levodopa y
el control es dificil. La necesidad de manejar estos movimientos involuntarios
anormales hace que la persona modifique las dosis formuladas de los
medicamentos, como en el caso de este hombre de 59 afios que lleva 15 afios con

la enfermedad:
“(...) Por ejemplo yo estoy medicado normal, entonces... van dos horas, se
supone que a las dos horas yo deberia tomarme media pasta de levodopa-

carbidopa, pero yo muchas veces me tomo una, con el afan de estar bien

[sin disquinesias]” (Participante No. 8).

De hecho, el aprendizaje de la enfermedad es tal, que la persona logra reconocer
la sintomatologia y ajustar las dosis formuladas de los medicamentos para obtener
los efectos deseados, asi lo manifestd uno de los participantes que lleva 6 afios

con la enfermedad:
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“Si él [el neurdélogo] me dice tdbmese de tal manera, yo le puedo decir mejor

me la tomo a tal hora, él me dijo tbmese el mirapex por la mafiana a ver

como evoluciona, y yo vivi un desastre tomandome el mirapex por la
mafiana, y yo lo cambié por la noche. No esperé que él me dijera.”

(Participante No. 9).

Sin embargo, no todas las personas se atreven hacer cambios en la formulacién y
siguen el tratamiento indicado por el médico.

Por otro lado, como parte del aprendizaje de la enfermedad, surge la “necesidad
de cuidarse: el papel del paciente”. Se evidencié como los participantes durante el
transcurso de la enfermedad toman decisiones frente a su manejo. Por ejemplo,
en ese sentido, se refirieron a la busqueda de multiples alternativas para encontrar
el alivio y la salud: la atencién profesional, el tratamiento farmacolégico y no

farmacoldgico.

Existe conciencia sobre la importancia de mantener el dominio sobre la
enfermedad, lo que se conoce como el autocuidado, en otras palabras, la
autogestion de la enfermedad. La persona tiene conocimiento sobre la
enfermedad y adquiere habilidades para la toma de decisiones. Uno de los
entrevistados manifesté que “si el paciente no colabora en bien de su enfermedad
y en bien de la solucion de la enfermedad del grupo, pues no va a haber toma de
decisiones”. Del mismo modo, es fundamental que los profesionales de la salud
gue proveen la atencién a estas personas tengan en cuenta el interés del paciente
para involucrarse con la enfermedad:

“Yo pienso que el enfoque de los médicos debe ser a partir del paciente y

no de el de ellos, porque el paciente es el que vive la enfermedad y es el

gue sabe lo que le est4 pasando.” (Participante No0.9).

Otra manera de involucrarse en el manejo de la enfermedad es haciendo parte en

foros, discusiones o0 eventos cientificos, pues compartir la experiencia con otras
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personas ayudara a resolver las inquietudes o sugerir estrategias de automanejo

del Parkinson. Uno de los participantes lo expreso de la siguiente manera:
““incular al paciente en actividades en las que puedan contar su propia

historia, y tenga la oportunidad de compartir si tuvo un éxito o no en eso, si

en fin, si de pronto encontré dificultades en la parte laboral, que tanto

resolvid, por qué le fue bien o le fue mal, jsi, porque eso es compartir no

solamente de la enfermedad sino las implicaciones que deja positivas y

negativas.” (Participante No.5).

La autogestion se ve inmersa en los aspectos tratados anteriormente como la
busqueda de informacion sobre la enfermedad, el reconocimiento de los sintomas
y el manejo de los medicamentos, sin embargo, los participantes hicieron explicita
‘la necesidad de cuidarse” al alejarse de lo que es perjudicial para la salud y

buscar alternativas no farmacoldgicas para tratar la enfermedad.

Entre los participantes de sexo masculino evitar el consumo de licor se mencioné
como una de las medidas para cuidarse, dado los efectos nocivos que este trae
para la salud. Otro aspecto que se evita es el exponerse a situaciones que
perturben la tranquilidad por ejemplo “ver noticieros u oir en la radio noticias

tragicas”.

Por otro lado, la necesidad de cuidarse ha conducido a los participantes a optar
por tratamientos alternativos que complementan el tratamiento farmacologico, por
ejemplo plantas medicinales como la mocuna que contiene altas concentraciones
de levodopa. Se muestra a continuacion el caso de un participante de 59 afos de
edad quien lleva 15 afios con el diagnostico y ha utilizado multiples tratamientos
alternativos en el manejo del Parkinson:

“Pues, yo he hecho cuanta locura hay: liberacién de espiritus, energia,

golpes con martillo, masajes en la columna, tengo el aparato este

Ceragem, o sea yo he buscado todo, lo bueno, lo regular y lo malo.

(Participante No. 8).
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Finalmente, el ejercicio como una medida para mantener la actividad muscular fue
mencionado como una estrategia fundamental para cuidar de su salud. Los
estiramientos musculares, asistir a la terapia fisica en una institucion o realizar
actividad fisica en casa se convierten en algo vital para una persona con
enfermedad de Parkinson, perciben que les ayuda a disminuir el dolor y a
mantener la postura fisica. Asi es la rutina de ejercicio de este hombre de 59 afios

quien lleva diagnosticado con la enfermedad 10 afos:
“La enfermedad a mi me preocupa porque tiende a paralizar, entonces me
recuerdo los ejercicios de la fonoaudiéloga, me recuerdo del ejercicio del

terapeuta entonces, por ejemplo, cuando estoy aqui ejerzo un campo de

actividad apropiado de colchoneta, cuando estoy en ese asiento hago una

actividad diferente, cuando estoy en ese hago otro” (Participante No. 7).

En sintesis, vivir con una enfermedad crénica degenerativa como el Parkinson
constituye una experiencia compleja que transcurre por etapas y cada una de
ellas va ligada al estadio clinico de la enfermedad. Todos parecen atravesar las
mismas fases pero el tiempo y el traslape entre ellas fue diferente en cada uno de
los participantes. La primera etapa “el impacto emocional” fue percibida como
dura, dificil y problematica hay interrupcion de la vida, se experimentan
sentimientos de tristeza, ansiedad, temor y frustracién. Uno de los factores que
parecen mediar en el impacto del diagnéstico esta relacionado con el nivel de
informacion acerca de la enfermedad, los participantes recibieron la noticia del
diagnostico con un grado de desconocimiento importante acerca de la

enfermedad y sus caracteristicas.

Luego viene un periodo en el que se esconde la enfermedad de si mismos y de
los demas. Ocultar la enfermedad no solo implica callarla sino, también, alejarse
completamente del contacto social y esto tiene que ver con el estigma social que

tiene el Parkinson en nuestro medio, una persona que tiembla es incapaz de
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realizar las actividades “normalmente”, ademas es considerada como una

enfermedad de los ancianos.

El caracter cronico y degenerativo del Parkinson implica para la persona asumir
una transicion de “ser sana” a “estar enferma” y convivir con un padecimiento que
lo acompafiara por el resto de su vida. Este proceso de asimilacion fue
experimentado por los participantes en un lapso de uno a dos afios después del
diagndstico, la persona reconoce que la enfermedad se ha instaurado y lo asume
como un hecho para el resto de su existencia, es una situacion critica que afecta
las estructuras de la vida cotidiana, pero que puede ser llevadera, y como no
evoluciona tan rapido se puede disfrutar segun el momento. La ultima etapa de
adaptacion en la que se evidencia diferentes estrategias para afrontar la situacién
y reorientar su estilo de vida, lo cual esta relacionado, ante todo, con los recursos
personales y sociales con que cuenta el individuo. Entre las estrategias fueron
descritas el acercarse a Dios, la actitud positiva, la enfermedad como una

oportunidad y un reto de vida.

Ademas, cada una de las etapas trae consigo la necesidad de conocer sobre la
enfermedad y asumir una responsabilidad “como pacientes”. Esto fue percibido
entre los participantes como un proceso continuo de aprendizaje, por lo tanto
necesitan estar informados, reconocer y aprender a manejar los sintomas con el
tratamiento farmacoldgico y, ademas, acostumbrarse a equilibrar la discordia

entre el cuerpo y la mente.

Los efectos de los medicamentos son manejados con diversas estrategias y con
terapias alternativas que les permiten ajustarse mejor a las exigencias que tiene la
enfermedad en la vida diaria. Lo anterior se configura en lo que se denominé
como la necesidad de cuidarse, es decir, la adopcién de la autogestion de la

enfermedad para preservar su salud y mantener el bienestar.
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6.2. EL PARKINSON Y LA VIDA PRIVADA
En el apartado anterior se analizdé la experiencia de la enfermedad en cuanto al
trayecto que experimentaron las personas desde el diagnostico hasta el momento
de la entrevista. Ahora, en esta red se muestran los cambios en la vida cotidiana y
en la interrelacion con otros. Es una red tematica que involucra tres temas
organizadores y diez temas basicos en torno a la independencia/autonomia, la

dinamica familiar, y las relaciones interpersonales (figura 5).

Figura 5. Red temética: "El Parkinson y la vida privada"
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6.2.1. Perdiendo laindependenciay la autonomia
La naturaleza degenerativa de la enfermedad irrumpe progresivamente la
cotidianidad de las personas, lo que ocasiona la pérdida de su independencia.
Expresiones como “yo era una persona muy activa” o “no soy el mismo de antes”
muestran la gravedad de la interrupcion de la vida de los individuos con
enfermedad de Parkinson, la pérdida del yo es uno de los impactos mas profundos
que ésta trae para el individuo. La persona con Parkinson se enfrenta a la pérdida
de sus habilidades fisicas y mentales afectando su identidad social, sumado a los
sentimientos de tristeza o frustracion por esta situacion de vida, tal como se refleja
en el siguiente fragmento:

“Yo te digo honestamente, te digo, el Parkinson (...) de alguna manera me

limita porque no soy el mismo, la capacidad de accién y reaccion que yo

tenia, de iniciativa, era muy grande, era muy activo, eso me reduce mucho.”

(Participante No. 5)

Las condiciones incapacitantes de la enfermedad hacen que la persona requiera
el acompafamiento de alguien que lo cuide, y esto es motivo de preocupacion
debido a que “depender de otros” no es algo que se desea. Lo anterior, fue

referido de manera enfatica por todos los participantes:

(...) “TU no puedes decir yo arranco de aqui para alguna parte, no puedo,

porque tienes que contar con quien pueda llevarme, quien puede traerme...

Eso es durito, Eso es una de las partes mas fuertes que hay porque se

pierde libertad”. (Participante No. 6)

Por otro lado, las decisiones que antes se tomaban de forma autbnoma, ahora
deber ser consultadas con otros, por ejemplo el médico o la pareja, y esta
situacion es vista como sobreproteccion de la familia que les impide obrar con su
propio criterio. No hubo diferencias de género en cuanto a quienes se sentian

mas sobreprotegidos por su familia:
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“Mi marido es pues todo lo que diga el doctor, a mi no me dejan tomar

ninguna decisién si no es aprobada por él... estaba muy marginada, porque

no me dejaban [trabajar como independiente], y eso siempre

protegiéndome [el esposo], eso también es malo cuando la familia te

protege_mucho, por eso es que tienes que tener el apoyo psicolégico,

porque uno tiene que aprender a defenderse de la sobreproteccion de ellos

porque te van encerrando, te van encerrando...” (Participante No. 6)

Un ejemplo del control que la familia ejerce sobre estas personas, también, se
puede notar con relaciéon a la restriccion para conducir un vehiculo.
“La cansona compairiia de mi esposa que esta pendiente de las pastas, del
ejercicio del cuidado, que no salga, que me caigo, que pierdo el equilibrio,
que no corra en el carro. Yo es que soy terco, yo manejo, pero casi contra

la voluntad de ella, porque es que la manejada es una de las cosas gue le

prohiben al enfermo de Parkinson” (Participante No. 4)

Segun lo anterior, la pérdida de control no solo esta relacionada con la
toma de decisiones sino también la falta de control de si mismo lo que
representa uno de los impactos en la vida personal de quienes son

diagnosticados con Parkinson.

6.2.2. Cambiando de rol pues “se voltié Ia torta”
La pérdida de la independencia esta relacionada también con el cambio de roles y
la dindmica familiar, esto es, “se voltid la torta”, asi lo refirieron los participantes al

indicar la modificacién de su funcibn como miembro de la familia.

En los participantes hombres, el cambio del rol fue mencionado como “no ser el
jefe del hogar”, ello es una situacion que deja ver como el manejo que se tiene de
la familia es transformado a causa de la enfermedad. Hecho que les hace sentirse

en peores condiciones para cumplir con las expectativas y roles socialmente
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adjudicados desde la construccion de sus masculinidades, se not6 sobre todo, en

las personas que llevan mayor tiempo diagnosticado con la enfermedad:

[En la familia] “Lo que pasa es que yo estaba acostumbrado a que yo soy el

gue manejaba las cosas” (Participante No. 9)

Las actividades que estaban a cargo del hombre de la casa tuvieron que
transferirse a los hijos 0 a la esposa. Por ejemplo dejar de trabajar, situacion que
los afectd econémicamente de manera negativa porque reciben menos ingresos
para la familia, se vieron en la necesidad de vender sus bienes y cambiar de lugar
de residencia a uno de menor estrato socioeconémico para asumir los gastos de la
enfermedad. Esto fue referido, principalmente, por los dos participantes que tienen
hijos menores de edad, tal como se evidencia en los siguientes fragmentos:

“La hija mia tuvo gue dejar de estudiar para invertirme lo que ganaba, ella

se dedico fue a trabajar. El desastre fue ese, truncarle oportunamente el
estudio a mi hija” (Participante No. 7).

“‘Nos ha cambiado todo porgue, se volti6 la torta, mi mujer es la que

devenga mas ingresos y yo menos, por eso hemos tenido problemas.”

(Participante No. 8)

Aqui también se refiere a otros participantes que reclamaron pdélizas de seguros y
eso les permiti6 comprar una vivienda y mejorar su patrimonio, otros fueron
eximidos de pagar algunas deudas lo cual represent6 un respaldo econémico para
afrontar la enfermedad y fue visto como un aspecto positivo. Uno de los

participantes denominé a esta fase “la época del Parkinson Capitalista”.
“Los cambios han sido positivos, economicos positivos porque la

enfermedad me llevé a que me pagaran un seguro, que me gquitaran una

deuda del fondo, gue me pagaran un seguro de la empresa y pude

construir la finca...” (Participante No. 9)

Ademas, no ser un apoyo para los hijos fue una preocupacién entre los

participantes que tienen hijos en la infancia o adolescencia. Ademas, la
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enfermedad les limita para cumplir con la responsabilidad como padres en el

dialogo y acompafiamiento en la crianza de los hijos.

Asi mismo, la soledad es uno de los sentimientos que reflejan los cambios de la
dinamica familiar, asi lo manifestaron dos participantes hombres en los que la

enfermedad ha avanzado y la posibilidad para moverse esta muy restringida:
“Ha sido un poquito dificil porque se sufre mucho de soledad, entonces yo
me quedo aqui solo, me toca que servir el almuerzo, o pedirlo, o hacerlo

entonces... jSi! es un poquito duro”. (Participante No. 8)

Por otro lado, el temor de ser una carga para la familia aparece en la medida que
la enfermedad avanza y no solo va afectando la persona sino que la familia,

también, se ve implicada en la situacion:
“Es dificil jno!, porque afecta toda la familia. Uno se va volviendo una
carga, van a salir entonces uno no quiere salir. Uno va a salir y, entonces,
es molesto porque uno es el que tiene que quedarse en el carro.”

(Participante No. 8)

Entre las participantes mujeres, la torta se voltea al cambiar de ser la mujer que
apoya y cuida a la familia y pasar a ser quien recibe la ayuda de los demas, lo cual
va en contravia del cumplimiento de los roles de cuidado familiar asignados a la
mujer en este contexto social, mientras que los hombres, son los que estan por
fuera del hogar y son los encargados de llevar el sustento diario.

“Yo era una persona tan independiente, yo andaba por todas partes fresca,

antes yo era la que apoyaba a los demas. Ahora se volti6é la cosa, ahora

son ellos los que me apoyan a mi.” (Participante No. 6)

Como consecuencia de lo anterior, algunos de los participantes se sienten que
sus familiares no los comprenden y se angustian al notar que sus movimientos

lentos no les permiten realizar sus actividades igual que ellos, lo cual les genera
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conflictos a la hora de mantenerse independientes, asi lo manifestdé este hombre
de 55 afos:
[La familia debe] “facilitarle los medios para que él pueda moverse, no
moverlo por él, no hacerle las cosas por él, es un problema familiar. Las

familias tienden a querer hacer las cosas, jComo usted esta temblando! yo

le hago, yo lo visto, yo lo bafio, yo le hago tal cosa... Esa no es la forma

gue se debe tratar, es tener paciencia que algun dia lo va a terminar.”

(Participante No. 9)

Otro de los asuntos en los que repercute la enfermedad es en la relacién de
pareja, aunque entre los participantes no hubo un consenso al respecto de como
se afecta la relacion de pareja. En algunos casos la relacion se fortalecio y en
otros surgieron los conflictos en cuanto a la comunicacion, tolerancia, la vida
intima, y como se vio antes en el cambio de roles como miembros de una familia.
Lo anterior ocasionado por la dificultad de comprender las necesidades de la
persona con EP y las caracteristicas especificas de una enfermedad que genera
continuas oscilaciones en el estado del enfermo. A pesar de todo eso, la
pareja/conyuge fue considerada como el mayor soporte para la enfermedad,

aungue también estan los hijos y hermanos y compafieros de trabajo.

6.2.3. Restringiéndose a un espacio conocido

Uno de los aspectos que marca la experiencia de vivir con la enfermedad de
Parkinson es la identidad social, lo cual se refiere al significado y sentido de
pertenencia a un grupo. Ya se habia mencionado en la primera red tematica como
la persona se aisla de su entorno, se siente avergonzado, intimidado y temeroso.
En este tema organizador se muestran las razones para que las personas se
alejen de la vida social, una de ellas manifestada en la pérdida de interés en

actividades sociales y la otra es el cambio en la relacién con los amigos.
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Se evidencié que las personas restringen su espacio a un terreno cotidiano,
conocido o familiar donde son menos propensos a estar expuestos a la mirada y
preguntas de la gente dado que las habilidades para expresarse en publico estan
afectadas por la enfermedad. Por ejemplo, los cambios en el tono de la voz, la
pérdida de expresion facial y “enredarse para hablar” generan una sensacion de
inseguridad al momento de comunicarse e interactuar con otros.

“Yo tuve un tiempo que hablaba, shishishis [tono de voz muy bajo] eso

también es importante, lo lleva a uno a aislarse de la gente, porque eso de

estar uno conversando y que la gente: ¢Qué, qué?, (Qué me decias?”

(Participante No.4).

Ademas, las actividades como bailar, jugar, conversar o hacer deporte resultan
complicadas de ejecutar, lo cual ocasiona la pérdida de interés para involucrarse
en este tipo de actividades especialmente, cuando se trata de espacios publicos o
ante la mirada de desconocidos. El siguiente testimonio muestra un ejemplo al

respecto:
“Era muy aficionado a compartir con amigos el juego de billar y comencé a

perder el pulso y ya no juego lo mismo o ya juego muy poco, entonces a

mi si los amigos me llaman a jugar billar, ya no es de mi interés.”

(Participante No. 4)

Las dificultades para expresarse verbalmente afectan la motivacion que tienen
para vincularse a grupos sociales, la enfermedad ha hecho que se retiren de los
grupos a los que pertenecian antes de ser diagnosticados con Parkinson. La
funcién que ejercian como lideres o directivos en las empresas en las que
trabajaban, se vieron interrumpidas por la progresion de la enfermedad por esto,
tienden a permanecer aislados, o prefieren no hablar.

Lo anterior, se ilustra con el caso de un participante, hombre de 55 afios que
pertenecié al fondo de empleados de la empresa en la que laboraba y poco a poco

se fue retirando del cargo como directivo, no porque no tuviese la capacidad para
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dirigir el grupo, sino porque “no tenia la suficiente voz para hacerse sentir en una

discusion” y tenia que quedarse callado al no poder expresar sus ideas

Por otro lado, la relacion con los amigos se modifica dadas las condiciones de la
enfermedad, la persona evita el contacto con los viejos amigos, se aisla de ellos
para que no sea visto como un “enfermo”. La interrupcién de la amistad y la
participacion en la comunidad no surge sélo debido a las limitaciones funcionales

sino, también, debido a la verglienza por la discapacidad asociada al Parkinson.

Por el contrario, establecer nuevas relaciones de amistad con personas que antes
eran desconocidas o que tienen enfermedad de Parkinson hace que se diluya el
estigma, lo que podria denominarse como una reconfiguracion de la amistad tal
como le ocurri6 a este hombre de 67 afios que se alejé completamente de los
amigos de antafio y que al entrar a una fundacién para la rehabilitacion de
personas con Parkinson encontré nuevas amistades y asi lo manifesto:

“He encontrado que me miran como una persona nueva, no como el que

bailaba, que cantaba, entonces, como soy nuevo, pues no me ven ningdn

cambio, los amigos me verian como enfermo, como cansado, como

aburrido. Entonces, de pronto, es eso es lo que uno evita” (Participante
No.4).

Esto coincide con los demas participantes que también asisten a esta fundacion,
pues ven un punto de encuentro para entablar una relaciéon con nuevos amigos, y
la oportunidad para hablar de sus experiencias con la enfermedad, la cual
“‘desaparece” cuando se comparte entre iguales, un ejemplo de esto se muestra a

continuacion:
“La fundacion mas que el trabajo fisico, cognitivo, todo lo que se desarrolla
all4, se vive una parte de compafierismo, es un espacio donde uno charla,

rie, pues estamos con gente del mismo problema y le ponemos chiste a la

enfermedad, entonces se charla con tranquilidad y uno comparte mucho.”

(Participante No.9).
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La persona se vuelve solidaria con otros que también estan afectados por el
Parkinson, se comparten temas alrededor de la enfermedad: medicamentos,
sintomas, experiencias, preocupaciones o lo que se sabe de la enfermedad.

“Yo era muy indiferente, yo ahora veo una persona que me dicen, o que yo

sé que pueda tener Parkinson, me fijo mucho en ella, y en la medida en

que me deje acercar, le ayudo. Eso significa que por conocer uno del tema,

pues se solidariza con personas gue tienen la misma afectacién.”

(Participante No. 4)

Algunos de los participantes estan vinculados a grupos sociales de diversa indole
y comparten con otras personas la experiencia de la enfermedad para dejar un
mensaje 0 una ensefanza. Los grupos a los que pertenecen son: la iglesia, un
‘grupo de autoayuda” y otros a un “grupo de investigacion”. Dos de los
participantes manifestaron que estar alli les genera satisfaccion al sentirse Utiles
por contribuir al desarrollo de nuevo conocimiento de la enfermedad. El siguiente
testimonio da cuenta de esta experiencia:
“Me parece que ese grupo pues apenas esta empezando, y ha empezado

como muy bien, ha habido muy buena convocatoria de la gente, hay mucha

gente que tiene interés en hablar, escuchar y aprender, es muy importante

guerer despertar esa sensibilidad en las personas, es muy importante, que

no se fijen en otras cosas sino en el paciente de Parkinson.” (Participante
No.5).

Adicionalmente, una categoria que emerge de las entrevistas es la iniciativa para
conformar una asociacion de pacientes, dos de los participantes manifestaron
enfaticamente la necesidad de aunar esfuerzos y resolver los problemas comunes
en el manejo de la enfermedad, un ejemplo de esto se ilustra con un fragmento de
las entrevistas:

“Apenas ahora [dos afios después de haber sido diagnosticado con

Parkinson] yo quiero_meterme _en_este cuento de tratar de ver cémo

ayudar, de dejar algo. Me estoy empezando a motivar y todo eso para
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poder atender un paciente con Parkinson, entonces quiero empezar a leer

algo sobre eso.” (Participante No.10).

A pesar de reconocer la importancia del papel del paciente con su enfermedad,
ninguno de los participantes manifest6 conocer una asociacion formalmente
constituida de personas con Enfermedad de Parkinson. En Cali no existen este
tipo de asociaciones. Al indagar entre los participantes sobre la existencia o el
conocimiento de agrupaciones de pacientes con enfermedad de Parkinson,
hicieron referencia al grupo de pacientes que se conforman mientras se comparten

las terapias de habilitacion en una fundacién privada.

El deseo de resolver problemas comunes a los que se enfrentan, tales como
dificultades a la hora de recibir la atencion en los servicios de salud, la falta de
recreacion y la ayuda que pueden ofrecer a otras personas diagnosticadas con
Parkinson a temprana edad, moviliza la idea de conformar una asociacion de
pacientes. Los participantes del estudio consideran que no hay preocupacioén de
las entidades publicas o privadas en este tema y que, por lo tanto, son ellos los
que deben iniciar el proceso, unir sus conocimientos y recursos para mejorar sus
condiciones de salud. Buscan autonomia y respeto del derecho a la salud, esta

situacion se ilustra con el siguiente segmento de la entrevista.
“En cabeza de este parroquiano, estamos promoviendo, ya tiene buena

muy buena acogida aunque lenta, la creacion de la asociacion de

pacientes diagnosticados con el Parkinson. ¢Para qué? para buscar las

soluciones a todos estos conflictos con la EPS, ademas para buscar otros

espacios de esparcimiento y de ejercicios” (Participante No.4).

Consideran que si estan asociados tienen fuerza para que sus inquietudes sean
atendidas, se evidencié que esta idea surge de uno de los participantes que se
reline con su grupo de compafieros que asisten a la misma fundaciéon que ofrece
terapias para rehabilitacion, alli se comparten temas comunes y se generan

dudas acerca de la forma de abordar la enfermedad y los primeros
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cuestionamientos que aparecen, estan alrededor del tratamiento farmacol6gico.
Tal como se presenta en el siguiente fragmento:
[Propésito de la asociacion] “para aunar criterios, por ejemplo, ayer
éramos cinco, y cinco tenemos diferente formulacién médica, entonces que
tal cuando nos reunamos 25... Entonces, entre los 25 si tenemos ya
fuerza para actuar y pedirle a nuestros neurélogos, o al menos que se
rednan y nos den una explicacion cientifica de porqué nosotros tres que
parecemos normales, normales en la enfermedad, tenemos diferente
formulacién (...) en este momentico nosotros no conocemos qué criterio

tiene el médico para formular.” (Participante No.4).

Uno de los beneficios que traeria la asociacion seria la del esparcimiento y
recreacion de las personas que no tienen la posibilidad de divertirse por fuera de
su casa, porque “los pacientes con Parkinson estan escondidos”, este fue el mayor
énfasis que se detectd en la entrevista al participante que tiene esta iniciativa, asi

lo expreso:
“Que el viernes nos vayamos de paseo, el sélo hecho de irse para Pance

ya es un paseo, pero ademas camina, y baila, porque el baile es la terapia

mas importante para el Parkinson, socializa, se recrea, y esta en su casa a

las siete de la noche” (Participante No.4).

Otra de las motivaciones para asociarse es dejar un camino para las personas que
estan siendo diagnosticadas de forma temprana, ellas deben conocer lo que
deben hacer y ser orientadas en el manejo de la enfermedad:

“Mi motivo, es el deseo de ayudar a las personas que detrds de mi van a

aparecer con Parkinson y sobre todo con aparicién tempranera, porque es

gue yo considero que no es lo mismo que a usted le digan aparicion

tempranera a aparicion normal a los sesenta afios” (Participante No.10)

Como no existe una asociacion formalmente constituida, se hallaron puntos de

encuentro en los que los participantes comparten las iniciativas de asociacion
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como la fundacion y el grupo de investigacién, sin embargo, no es una posibilidad

para todas las personas con Parkinson hacer parte de estas agrupaciones.

En suma, las repercusiones en la vida personal de quienes padecen enfermedad
de Parkinson estdn inmersas en su cotidianidad en cuanto a la
autonomial/independencia, la funcién como miembro de una familia o conyuge y la
vida social. Esto significa la pérdida de la independencia, es dificil mantener la
capacidad para realizar las actividades basicas de la vida diaria lo que implica
tener la compafia de otro que apoye algunas de estas funciones, esto genera
preocupacion y molestia al saber que deben depender de su familia para
desenvolverse de forma normal, asi mismo sienten limitada la posibilidad de
tomar sus propias decisiones, la familia o el médico intervienen y controlan su

vida.

También se reconoci6 a la familia como el principal soporte para la enfermedad y
a la pareja como fundamental para enfrentar los cambios progresivos del
Parkinson, no obstante, se perturba la dindmica familiar en cuanto a los roles que
deben adaptarse a la nueva condicién de tener un miembro de la familia con
enfermedad de Parkinson, esto conlleva a que especialmente los hombres
perciban la pérdida de su papel como jefes del hogar al no poder ejercer su
autoridad, limitar su participacion en la crianza de los hijos, o no sustentar
economicamente a su familia. En el caso de las mujeres pasar de un rol de
cuidadoras a ser cuidadas genera sensacion de angustia y perciben

sobreproteccién de la familia.

Por otra parte, la relacion de pareja se ve afectada, la vida intima, la sexualidad y
la tolerancia se convierte en un asunto complejo de sobrellevar. Ademas, la
situacion econdémica no es ajena a los cambios que trae la enfermedad y es que
algunos de los participantes vieron afectados negativamente sus ingresos

econdmicos y patrimonio familiar dados los gastos médicos, de transporte, y
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desempleo. El aumento en el gasto de bolsillo asociado con la enfermedad ha
empobrecido a estas personas, quienes han tenido que deshacerse de sus
bienes, bajar su estrato socioecondémico para afrontar la enfermedad. Otro grupo
por el contrario, recibié indemnizaciones al reclamar las pdlizas de seguros por
enfermedad o fueron compensados en sus trabajos por la incapacidad para

laborar.

Finalmente, la experiencia de la enfermedad no solo esta influenciada por la
naturaleza de los sintomas sino por la propia percepcion del paciente y la
percepcion que tienen los demas de la enfermedad en el contexto social en el que
vive la persona. La interaccion social sufre una transformacion, la vida sigue y la
identidad social es uno de los aspectos que marcan la experiencia de vivir con
enfermedad de Parkinson. La progresiébn de los sintomas interviene en las

relaciones interpersonales y el disfrute de la vida social no vuelve a ser la misma.

La disminucion en el tono de la voz, la inexpresividad facial, la disminucion de la
capacidad para controlar la ansiedad o el estrés y la lentitud en los movimientos
hacen que las personas se aislen de los circulos sociales que frecuentaban, se
alejen de sus amigos para que no los estigmaticen como “enfermos”. Sin
embargo, las relaciones sociales cambian y se disfrutan de un modo distinto
cuando encuentran nuevos amigos con la misma patologia, se vence la
verglenza, se sienten entre iguales y desarrollan un vinculo solidario que les
permite sentirse Utiles al compartir sus experiencias con otras personas que

padecen la enfermedad.
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6.3. EL PARKINSON Y LOS DESAFIOS EN EL AMBITO PUBLICO

Esta es una red tematica que representa las implicaciones de la enfermedad de

Parkinson en la esfera publica de las personas. Esta incluye tres temas

organizadores y nueve temas basicos. La enfermedad se hace mas compleja

cuando las personas deben enfrentar retos externos como la ciudad, el Sistema

General de Seguridad social en Salud y el ambito del trabajo. Esto genera

enormes demandas al bienestar social, disminuye la productividad en el lugar de

trabajo, acrecienta la discapacidad e impacta los recursos econdmicos familiares

(Figura 6).

Figura 6. Red tematica: "El Parkinson y los desafios en el ambito publico"

El tratamiento
centradoen la
farmacologia

La atencién
limitada porla
capacidad de pago

La
tramitologia
para acceder

alos
servicios

Lidiando con la
atencion en
salud

La relacién
medico
paciente

diferenciada

El Parkinsonylos
desafios en el ambito

publico
Enfrentando
la ciudad
La La indiferencia
infraestructura de la gente
en contra del
enfermo

La escasez de
dispositivos de ayuday
accesorios

84

Los costos
laborales de la
discapacidad

Re-ubicacion

Retiro
prematuro



6.3.1. Enfrentando la ciudad

Una persona con enfermedad de Parkinson no puede ocultar la enfermedad
facilmente, hay muchas manifestaciones fisicas como el temblor, la postura
encorvada, la marcha lenta y el enmascaramiento facial que son evidentes ante el
publico. La sociedad tiene poca tolerancia para los que tienen un cuerpo débil o

una apariencia fisica no deseada (3, 11, 14, 42).

Ocultar o mostrar el diagndstico depende no solo de la alteracion fisica sino que
esta relacionado con los significados positivos o negativos del contexto social. A
pesar de intentar diferentes maneras de disimular los sintomas de la enfermedad,
las personas participantes en la investigacion manifestaron experimentar algun

grado de angustia vinculada al estigma social.

En todas las entrevistas los participantes se refirieron a la falta sensibilizacion de
la gente frente a la enfermedad, lo cual se manifiesta con indiferencia hacia el trato
y falta de solidaridad, ademas, hay desconocimiento de codmo proceder ante un
individuo que tiene una manifestacion fisica evidente como el temblor o los
movimientos anormales (disquinesias). Uno de los participantes dijo que: “Si el
temblor no se viera, me tratarian como una persona normal”. Por lo tanto, no

existe comprension de la realidad que viven las personas con Parkinson.
“La gente ve a las personas que casi no pueden caminar y simplemente

voltean a mirar y siguen. La ciudad no tiene la cultura de ayuda. Usted se

sube al bus puede entrar tembloroso y la gente lo voltea a mirar y sigue,
¢Qué le pasard a este sefior? pero no se toma la molestia de dar el

puesto.”(Participante No. 9)

En este aspecto, las personas con enfermedad de Parkinson tienen cambios en la
vida social y aunque siguen teniendo contacto con las personas, se evitan
muchas actividades que tengan que ver con asistir a eventos o sitios publicos

dado que las condiciones para movilizarse y acceder a un lugar comodo no es
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posible. La ciudad no es del todo incluyente para las personas en situacion de
discapacidad. Un ejemplo referido por uno de los entrevistados esta relacionado
con la facilidad para desplazarse en la plaza de toros: “las filas son terribles”, “la
congestion de gente”, “ir al bafio es un camello”.

Otra participante dijo que uno de los lugares en los que podia sentirse segura
para evitar caidas son algunos centros comerciales que “han procurado

adaptarlos para gente con discapacidad”.

Adicional a esto la infraestructura del espacio publico es inadecuada y resulta
riesgoso para el desplazamiento de estas personas, el peligro es percibido de
forma inminente y no se atreven a salir por el temor a una caida:

“No mas mire el andén de mi casa y vera, tiene huecos, hay altibajos, hay

gradas hay como esos desniveles en la calle, peligrosos.” (Participante No.

5)

Del mismo modo, el uso del transporte publico es complicado para una persona
con EP debido a los tiempos de espera para abordar el bus, el anuncio de la
parada, la congestion dentro del vehiculo y la indiferencia de la gente ante las
personas con alguna discapacidad. Estos son aspectos que impiden que las
personas con Parkinson utilizar este medio de transporte. En el siguiente
fragmento se muestran ejemplos de esta situacion:

“A mi me da dificultad ir en el MIO asi prendido [con ambas manos],

porque le tengo mas confianza a la mano izquierda que a la mano

derecha. En la buseta por ejemplo para anunciar la parada, jdéjenme

por aqui!, hay veces como gue siento que no me va a escuchar el

conductor o algo.” (Participante No. 1)

También se evidencié que en la ciudad no se ofrecen dispositivos de ayuda y

accesorios para que las personas con enfermedad de Parkinson puedan tener una
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vida confortable, por ejemplo los cubiertos para comer, el cepillo dental, vasos o la

adecuacion del sanitario. Asi lo refirio uno de los participantes:

“No hay esas cosas que uno pudiera decir mire si, los cubiertos, las copas,

los platos, todo eso. Los cepillos de dientes... la ergonomia no se ha

aplicado todavia, no hay quien supla esas necesidades.” (Participante No.
5)

Por otro lado, los participantes mencionaron “sacar ventaja” de la enfermedad
cuando estan en sitios publicos o en centros de atencion como una estrategia para
optimizar el tiempo en los tramites, es decir, ven su situacion de discapacidad
como una oportunidad para que sean atendidos mas rapido :
“A veces uno ve la necesidad de que lo tengan en cuenta para que sea
ventajoso, por ejemplo ahora que fui a reclamar el medicamento, ahi es

ventajoso que lo tengan en cuenta a uno que tiene esa enfermedad y que

lo atiendan mas rapido”. (Participante No. 9)

Dentro de este contexto, las personas con Parkinson enfrentan una lucha contra
las barreras arquitectonicas y sociales, lo que limita su posibilidad de adaptacion a
la discapacidad. La sociedad aun considera la discapacidad como un
comportamiento desviado en el individuo que le impide desempefiar un rol social

acorde con las expectativas normativas del medio.

6.3.2. Lidiando con la atencion en salud

El hecho de que el Sistema de Seguridad Social en Salud no satisface las
necesidades de los usuarios fue uno de los reclamos mas frecuentes entre los
participantes en el estudio. Al respecto, los temas que se destacaron en las
entrevistas fueron: la tramitologia para acceder a los servicios, la atencion limitada
por la capacidad de pago, el tratamiento centrado en la farmacologia y la relacién

médico/paciente diferenciada.
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Es desalentador y causa disgusto la lucha que hay que tener para obtener la
atencion requerida en cuanto a la consulta médica, los medicamentos o la
autorizacion para terapias o procedimientos quirdrgicos como la estimulacion
cerebral profunda. Hay que hacer muchos tramites tales como llevar a la EPS la
solicitud para autorizacién de terapias o interconsultas, el formulario para la
autorizaciéon de medicamentos que no tienen cobertura por el plan obligatorio de
salud; posteriormente, reclamarlas para lo cual en muchas de las EPS no existe
entrega oportuna de la documentacion para continuar con el proceso de atencion
solicitado. Ademas, la asignacién de las citas es lejana de la fecha en que se

solicita: “no hay agenda disponible”.

Situaciones como la anterior, han llevado a estrategias legales como la accién de
tutela para reclamar el derecho a la salud vulnerado por las fallas en la atencion
sanitaria. De hecho, la mayoria de los participantes tuvieron que recurrir a este
medio para exigir la entrega de medicamentos, realizacion de cirugia o terapias.

Asi lo refirid uno de los entrevistados:

“Me _ha tocado gue hacer hasta tutelas. [Para la cobertura de las terapias

fisicas y transporte]. Luego de poner la tutela... eeh, hubo que empujar,
nos ganamos la tutela, hubo que mandar derecho de peticién, ahh y te digo
gue esa parte es la que mas me desanimaba, porque yo con el afan de ir a
la terapia, muchas veces el presupuesto se acortaba y la perdia.”
(Participante No. 7)

Por otra parte, la vulneracion del derecho a la salud exige la existencia de una ley
especifica para ellos, tal como ocurre con otras enfermedades, por ejemplo, la
epilepsia (ley 1010 de 2010). Tener un doliente por los pacientes en un cargo de
eleccion popular significa que hay un interés gubernamental por su condicién.

“No hay legislacién para que pueda uno decir: vea la alcaldia municipal va

hacer un congreso sobre Parkinson. No hay espacios, no hay cultura, no

hay educacion para manejar este tipo de enfermedad, ni a nivel municipal
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ni departamental y yo creo que ni nacional porque aqui estamos sujetos

en parte a muchas asociaciones privadas” (Participante No.10).

Tal como se coment6 en la red tematica anterior en cuanto a la iniciativa para
conformar una asociacién de pacientes, se evidencié que otro de los objetivos de
esta asociacion es resolver los problemas comunes en el manejo de la
enfermedad a los que se enfrentan ante el Sistema General de Seguridad Social
en Salud, por ejemplo la tramitologia para acceder a los servicios, la falta de
oportunidad en la asignacion de citas, diferencias en la formulacion de los
medicamentos o el alto costo de las terapias de rehabilitacién, han movilizado la
idea de la conformacion de la asociacion de pacientes. Ademas, sefialan que no
hay preocupacion de las entidades publicas o privadas en este tema vy, por lo
tanto, son ellos los que deben iniciar el proceso, unir sus conocimientos y

recursos para mejorar sus condiciones de salud.

Como si fuera poco, la mayoria de los participantes indicaron que medicamentos
como pramipexol (mirapex®) o rasagilina formulados por el especialista no tienen
cobertura en el Plan Obligatorio de Salud (POS) vy la persona debe comprarlos o
esperar por largo tiempo a que sean autorizados por la EPS; estos son costosos y

aumentan el gasto de bolsillo para atender la enfermedad.

Es importante aclarar que a la fecha de la recoleccion de los datos, los
medicamentos incluidos en el POS (resolucion 5521 de 2013) para el tratamiento
del Parkinson eran la levodopa/carvidopa, entacapona/carvidopa/levodopa y
bromocriptina. En el caso del pramipexol, el Instituto de Evaluacion Tecnoldgica en
Salud (IETS) realizé un estudio en octubre de 2013 sobre la efectividad y
seguridad de este principio activo para el tratamiento de la enfermedad de
Parkinson de inicio temprano, sin embargo, no fue incluido en la actualizacion del
POS realizada por el Ministerio de Salud y Proteccion Social en el afio 2015
(resolucion 5592 de 2015).
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Por otra parte, se evidencio el énfasis en el tratamiento farmacoldgico de la
enfermedad, dado que el Parkinson no debe tratarse como un trastorno
absolutamente motor, sino que obliga una intervencion multidisciplinaria (44, 45,
57). Los participantes perciben que el tratamiento de la enfermedad esta orientado
principalmente a los medicamentos y la atencién por el médico general o

especialista.

Es decir, no existe un enfoque integral para la enfermedad en el que se involucren
de manera conjunta en el manejo de la enfermedad otros profesionales de la salud
como terapeutas del area de rehabilitacion, enfermeras o psicélogos, asi como
profesionales del area social, como trabajadores sociales. Ademas, no se hace
seguimiento a los pacientes, lo cual fue referido como un abandono por parte del

sistema de seguridad social.
“No solo son los medicamentos, también se hace necesario un tratamiento

integral, fisico y eso es lo que en este momentico yo creo que todas esas
EPS deberian de tener en cuenta, o mismo el neurélogo.” (Participante No.

4)

En este sentido, hay un reclamo enfatico de los participantes en cuanto a la no
cobertura para las terapias de rehabilitacion especializadas para este tipo de
pacientes. Sélo un participante comenté que la EPS le cubre las terapias de
rehabilitacion en un lugar especializado para pacientes con enfermedad de
Parkinson.

“Yo creo que deberia trabajarse mas la cobertura que dan las EPS, que

miren las terapias como una solucién, como un medicamento mas, no

como una carga, gue todos los pacientes de Parkinson tengan la

posibilidad de entrar a terapias, sin que estén en estado critico para poder

hacerlo.” (Participante No. 9)
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La atencién por psicologia, también, fue vista como parte del tratamiento integral
de la persona con enfermedad de Parkinson, sobre todo en la fase inicial de la

enfermedad, pero no todos tienen acceso:
“Yo pienso que hay que tener es apoyo psicolégico, yo pienso que influye
mucho esa parte para que las personas se puedan adaptar, para que
tengan como una orientacion, la adaptaciéon seria lo maximo teniendo un

psicélogo al lado.” (Participante No. 6)

Lo anterior redunda en una atencion en salud limitada por la capacidad del pago
del usuario si el propdsito es obtener un servicio oportuno, continuo y pertinente,
en el que se hace seguimiento a la evolucion de la enfermedad. De lo contrario, la
atencion se ve restringida a lo que la EPS ofrezca de forma fraccionada e

incompleta.

Fue evidente que los que pueden pagar particular o tienen planes adicionales de
salud, acceden a la consulta con los neur6logos de mayor experiencia en la
ciudad, a las terapias de rehabilitacién y se sienten mejor atendidos, sin embargo

reconocen gue estos pIanes SOn onerosos.

“‘Una_persona con una simple EPS, sin un plan adicional, lo ve un

especialista cada afio, v ¢,Quién es esa gente?, el 80% de la gente.

Imaginese que en el plan nuestro, nosotros pagamos 245 mil pesos
mensuales mas lo que se paga de salud que son 200 mil, mas 600 de las
terapias, son $1.100.000, mas las citas que no dejan de costar 27 mil
pesos, mas el calcio, mas el Ensure, entonces llevamos un millén y pico.”

(Participante No. 4)

Los que no tienen capacidad de pago y solo tienen EPS (en este caso todos los
que pertenecen al régimen contributivo) son tratados por el médico general quien
diligencia la formula para reclamar los medicamentos y los neur6logos los

atienden esporadicamente porque las citas son demoradas o el acceso al
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especialista se encuentra en una ciudad capital, asi lo expres6 uno de los

participantes:
“Me dieron la cita con el neurdlogo, yo pensé que me la iban a dar rapido,

pero dizque para abril [dentro de cinco meses]” (Participante No. 1)

Vale la pena decir que en las narraciones de los participantes se identific6 una
relacion médico-paciente diferenciada; es decir, esta relacion se vio influenciada
en cierto punto por la forma en que el paciente accede a la consulta de neurologia,

es decir, por la EPS o de manera particular.

En cualquiera de los casos, la relacion entre el paciente y el personal la salud es
asimétrica, se da en un plano intelectual y técnico desigual y esta mediada por las
caracteristicas de la persona con EP, las caracteristicas del trabajador de la salud,
su prestigio profesional, los objetivos del paciente, su estado afectivo, y la
comunicacion (verbal y no verbal), ademas modulada por los factores sociales y

culturales de ambos, personal de salud y paciente.

De esta manera, se evidencid que si la relacion es distante, fria y autoritaria, la
persona con Parkinson asume un rol pasivo que no le permite obtener lo que
desea del personal de salud que lo atiende, esto fue mencionado como “El
médico mira la enfermedad y no al enfermo” o “los médicos de la EPS no me
dejan opinar’. Ademas, es una relacion en la que no hay dialogo, no hay espacio
para preguntar ni manifestar inquietudes y no se sienten en confianza con el
médico; por lo tanto, el paciente recibe las intervenciones necesarias desde la
perspectiva del profesional de la salud quien discierne sobre lo que es mejor para
él. Para ellos la atencion esta centrada en la enfermedad y no en la persona; es
decir, es un modelo de atencion paternalista en el que la autonomia del paciente

se limita al asentimiento.
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Este es el caso de un hombre de 48 afios que asiste de forma esporadica a la

consulta de neurologia de la EPS:
“Ella es como muy franca para hablarme... Pero uno habla y ella solo
escribe, no le pone casi atencion a uno... Yo sentia como que ella era la

que sabia todo y uno no podia contradecirle nada.” (Participante No.1).

Asi mismo, lo manifesté una mujer de 72 afios de edad quien lleva 5 afios con la

enfermedad:
“Que me hayan explicado, vea esa enfermedad es esto y es lo otro nooo.
Esos médicos no le hablan a uno nada. Uno llega donde ellos y empiezan:

¢,Donde te duele?, ¢ Cudnto hace que te comenzd? ¢ Qué sentis? ¢ Qué es

”

eso?, pero ellos de explicarle a uno que es esa enfermedad, no

(Participante No. 2).

Por el contrario, se encontrdé que cuando la relacion entre el personal de salud vy el
paciente es amistosa 0 afectuosa, este se involucra activamente con la
enfermedad. El médico es motivador y es un orientador para el paciente y la
comunicacion es cordial. A diferencia de la categoria anterior, aqui si hay espacio
para despejar las dudas con respecto al manejo de la enfermedad y conversar
sobre temas distintos al Parkinson. Ademas, las decisiones del tratamiento
farmacologico se toman de comun acuerdo entre el paciente y el médico. En este
caso, el propésito del profesional de la salud es ayudar a determinar y elegir las
mejores opciones para el paciente con respecto a sus valores y la autonomia en la
toma de decisiones es la ideal. Tal y como se refleja en el siguiente fragmento de

la entrevista:
“Yo vivi un desastre tomandome el mirapex por la mafiana [tal como lo
formulé el neurdlogo], y yo lo cambié a por la noche, no esperé que él me

dijera, o sea yo tomé la decisién, pero él acepta de que el cambio fue

necesario, ahora yo no me estoy tomando el medicamento como él me

dice, si no que me lo estoy tomando a la 1 de la mafiana, y me ha dado

mejor efecto.” (Participante No. 9).
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Por otra parte, con respecto al manejo de la enfermedad, un aspecto mencionado
en las entrevistas fue el proceso de encontrar el médico tratante ideal con el que
se sienten satisfechos. Se vio que a pesar de contar con los servicios ofrecidos
por la EPS, muchos de ellos pagan consultas particulares para acceder a los
servicios de un profesional con experiencia.

La basqueda de un segundo concepto se relaciond con la demora en la EPS, la
posicion autoritaria del profesional, la insatisfaccion en el tratamiento de la
enfermedad y en el “conocimiento cientifico” que tuviera el neurdlogo. El siguiente

fragmento muestra este punto:
“El primer neurélogo que tuve lo dejé porque me cuestionaba todo, me dio
por pedirle a la EPS para buscar otro concepto, entonces este [el segundo

neurélogo] me mando6 otro tipo de medicamento pero también fue muy

autoritario, me regafié porque no me estaba tomando la levodopa y no me

gusta que él tenga esa posicion, como que yo soy el gue mando y usted me

obedece, entonces ya lo cambié (Participante No. 9).

Hasta aqui se ha hecho alusion a la experiencia de las personas con enfermedad
de Parkinson cuando se enfrentan a un modelo de atencion en salud, centrado en
lo clinico y en el tratamiento farmacoldgico. Es un sistema reactivo que responde a
las demandas de los usuarios soOlo cuando la persona consulta, quedando al
descubierto la falta de planificacién, coordinacion y seguimiento. Ahora bien, la
atencion y la relacion entre el paciente y el personal de salud parece estar
mediada por la capacidad de pago del usuario, quien paga por los servicios de
forma particular pareciera que recibe mejor trato por parte de los trabajadores de
salud y es un usuario que cuenta con mayor autonomia en las decisiones con

respecto a su enfermedad.
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6.3.3. Los costos laborales de la discapacidad

La discapacidad de una persona con enfermedad de Parkinson es un proceso
dinamico que fluctia en extension y severidad a lo largo de la vida y que con el
tiempo limita la capacidad para trabajar y vivir de forma independiente (58-60). En
esta investigacion se encontrd que la reubicacién y el retiro laboral prematuro

constituyen un reto para la persona con Parkinson.

Todos los participantes tuvieron que interrumpir sus ocupaciones laborales
durante periodos mas o menos prolongados, incluso permanentes, lo que condujo
a la inestabilidad econ6mica tal como se evidencié antes, ademas, quienes aun

trabajan manifestaron que habian logrado consolidar su carrera profesional.

La severidad de los sintomas representa una molestia para el desempefio laboral
optimo, se llega cansado y estresado al trabajo al enfrentar los problemas que
trae la ejecucion de las actividades de la vida diaria, asi lo expresé uno de los

participantes que se encuentra activo laboralmente.
“Lo que mas me ha afectado en el trabajo es que cuando yo tenia que salir
a la organizacién a trabajar ya estaba presentando problemas, enfrentado

problemas de la cotidianidad, que la comida, que el cepillo, que el jabén

gue todo eso, que el vestido, eso era complicado. Entonces, ya uno se

levanta administrando problemas desde que se levanta, cotidianos pero

gue lo fatigan a uno y lo cansan, entonces lo ponen a uno estresado.”

(Participante No. 5)

Los participantes que aun se encuentran activos laboralmente, mencionaron los

ajustes que han hecho para continuar trabajando como independientes y

conservar su salud, por ejemplo, trabajar desde su casa, eso les permite control

de la situacién aunque esto signifique la reduccion de sus ingresos econdmicos:
“Ya manejo mi tiempo y mi cambio de ser dependiente a independiente

para mi es muy fructifero. Y le confieso algo, asi no fuera tan bueno

econdmicamente yo lo haria por una sencilla razon por la salud primero. La
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salud no tiene precio y yo comprendi eso hace mucho tiempo” (Participante
No. 10)

Los que trabajan dependientes buscan la reubicacion laboral con el propdsito de
mantener el bienestar y la estabilidad, aunque ello vaya en contra de sus
aspiraciones y metas laborales; o sea que la enfermedad se convierte en la

prioridad y la adaptacion en el trabajo gira en funcion de ésta:

“Pido traslado a Cali, me dan el traslado y me ubico como asesor del

despacho, que para serte franco es una responsabilidad... es una tarea
mas como de protocolo y pendejadas que de realidades, porque ahi uno no

hace un trabajo concreto” (Participante No. 5)

Segquir trabajando con la enfermedad se hace mas complejo cuando no existe un
ambiente acondicionado para este tipo de personas. Uno de los participantes
sinti6 que le fueron vulnerados sus derechos laborales, lo reubicaron sin contar
con los elementos que se adapten a su condicion de salud y le faciliten hacer su
trabajo por ejemplo las sillas, el escritorio, el computador o mouse. Ademas la falta
de apoyo por parte de los comparieros es un factor que aumenta el disconfort en
el puesto de trabajo, asi lo relaté uno de los participantes: “digamos que en el
trabajo, la relacion del trabajo con los comparieros y con el entorno..., hay falta de

comprension”. (Participante No. 5)

Posteriormente, la enfermedad es incapacitante hasta forzar el retiro laboral. El
proceso inicia con la reubicacion laboral hasta obtener la pension por invalidez,
esto genera situaciones estresantes y frustrantes porque vieron interrumpidas las
aspiraciones y metas laborales. El deseo de seguir trabajando fue evidente en
todos los participantes, era traumatico pensar quedarse sin nada que hacer, “dejar

de ser util”’, era un retiro laboral prematuro:
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“Si, yo tenia buena posicion en la empresa, en la parte de arriba y fui al

exterior como lider muchas, por eso me da un poquito de tristeza que el

Parkinson me hubiera interrumpido esa posibilidad.” (Participante No. 5)

Se evidencié que como resultado de los multiples cambios fisicos y psicologicos
asociados al proceso de enfermedad, se produjeron cambios en el desempefio de
las labores. Este es uno de los aspectos que mayor estrés genera, pues conduce
a los individuos a reestructurar su vida cotidiana, dedicarse al cuidado de la propia
salud, aprender a desenvolverse en nuevos espacios sociales y orientar las
capacidades a la busqueda de autonomia y hacia nuevas actividades en la que
permanezcan ocupados. Lo anterior tiene un impacto econémico significativo en

los pacientes, la familia y la sociedad.

En resumen, se evidencié como la experiencia de la enfermedad se hace mas
complicada cuando la persona debe continuar con una vida “aparentemente
normal” en la que debe asumir el trabajo, el transporte publico, la infraestructura

de la ciudad y la indiferencia de la gente.

Las personas con esta enfermedad enfrentan una ciudad que se muestra hostil e
indiferente en la que no pueden hallar espacios, ni entornos apropiados para
disfrutar de eventos, espectaculos, o lugares publicos que se adapten a su
situacion de discapacidad. La ciudad no ofrece la infraestructura ni se encuentran
disponibles dispositivos de soporte ergondmico adecuado para ellos tales como
sillas, servicios sanitarios, vasos, platos o cucharas; ademas experimentan la
indiferencia de la gente ante las limitaciones fisicas como la lentitud en los
movimientos, la rigidez o el temblor, por ejemplo, en el momento de abordar el

bus.

Como si fuera poco, afrontar el Sistema General de Seguridad Social en Salud es

“una lucha”, la atencion para este tipo de enfermedad es fragmentada, inoportuna
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y esta limitada por la capacidad de pago. Las personas se encuentran
“‘desamparadas” por la EPS a la cual estan afiliados, no hay seguimiento, maxime
cuando se trata de una enfermedad cronica degenerativa, la atencion esta
centrada en los medicamentos y los pacientes reclaman atencion integral y
continua de profesionales que manejen la rehabilitacion y mantenimiento de su
salud. Los tramites para obtener lo que “ya se han ganado por derecho propio”, es
decir, la atencidn sanitaria oportuna y segura, los ha llevado a recurrir a la accion
de tutela como una medida para acceder a procedimientos quirdrgicos,

medicamentos o terapias.

Se evidencid entre los participantes que segun su capacidad de pago tenian
mayores 0 menores posibilidades de acceder a la atencién de neurologia,
terapias de rehabilitacidon y otros profesionales de la salud; por lo tanto, se observo
gue los que no tienen capacidad de pago para elegir el neurdlogo tratante, se
limitan a recibir la atencién en salud que ofrece la EPS, que en la mayoria de los
casos el acceso a neurologia esta restringido en términos de disponibilidad de
este profesional en las EPS y es el médico general quien los valora y entrega la
férmula de los medicamentos y ni que decir de los demas profesionales de salud
gue deberian intervenir en el cuidado y la rehabilitacion de una enfermedad

degenerativa como esta.

Como reaccion a lo anterior varios de los participantes manifestaron su deseo de
asociarse. La nocion sobre la asociacion de pacientes nace como una oportunidad
para resolver los problemas y las inquietudes que los aquejan, tales como la falta
de cobertura de los servicios de atencion con otros profesionales de la salud, las
terapias de apoyo para la rehabilitacion, las diferencias en el tratamiento
farmacologico, la ausencia de una legislacion exclusiva para ellos, vy la
disponibilidad de informacion confiable al alcance de quienes padecen esta

condicion.
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Con respecto a la relacién con el personal de salud, una parte de los participantes
manifestd ser ignorados por estos. El uso del computador, la falta de contacto
visual, el lenguaje técnico, la ausencia de un ambiente de confianza y de un
dialogo mas alla de los asuntos de la enfermedad (sintomas y medicamentos): “El
médico mira la enfermedad y no al enfermo”, limita la posibilidad del paciente para
involucrarse activamente durante la consulta y hacer las preguntas que les
permitieran aclarar las dudas sobre el manejo la enfermedad, ademas en su
condicion de lego consideraron no tener la capacidad para estar al nivel del
profesional de la salud, esto da cuenta de una atencion centrada en el profesional
de la salud y en la enfermedad y no en la persona enferma. No obstante, reclaman
tener un papel protagénico en el manejo de su enfermedad, pues son quienes la

sufren y la conocen.

Por otra parte, los participantes que percibieron la relacién con el trabajador de la
salud como de confianza y amistosa, refirieron mayor posibilidad de involucrarse
en la toma de decisiones (aunque sea una relacion desigual) con respecto a la

forma de manejar la enfermedad.

Finalmente, el desempefio laboral se va deteriorando con la progresion de la
enfermedad lo que implica la reubicacién laboral a un puesto de trabajo que no
esta acorde con su experiencia o formacion profesional, adicionalmente se espera
gue los comparieros del area entiendan la situacion de la persona con enfermedad
de Parkinson y que las condiciones de la enfermedad exigen que el puesto de
trabajo sea adaptado, lo cual no se cumple en la mayoria de las veces por lo que
sienten vulnerado su derecho al trabajo. Ademas, dado que el proceso de
calificacion de la invalidez toma un tiempo y en la mayoria de los participantes
coincidié con la fase de aceptacion de la enfermedad, fue dificil enfrentar su
trabajo con toda la carga emocional y mental que acarrea la enfermedad, lo que
genero el retiro laboral antes de lo previsto viéndose interrumpidas sus metas y

aspiraciones en este aspecto de la vida.
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Ademas es preciso reconocer el impacto social por el retiro laboral prematuro que
en mayor o menor medida siempre plantea desajustes en la economia familiar.
Por una parte, estan los gastos que suponen los tratamientos complementarios —
por ejemplo, apoyo psicologico o fisioterapeuta-, especialmente si no son cubiertos
por la seguridad social en salud. A ello habra que sumarsele otro tipo de gastos,
como las adaptaciones en el hogar, las ayudas técnicas, los productos especificos
de higiene, alimentacion especial, la contratacion de servicios de ayuda en casa o

de cuidadores profesionales.
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7. DISCUSION Y CONCLUSIONES

El propésito de este estudio fue explorar los cambios e impactos que acarrea la
enfermedad de Parkinson en un grupo de personas con esta patologia y la
identificacién de las implicaciones para la salud publica. La experiencia de vivir
con esta enfermedad fue analizada en tres redes tematicas que emergieron de las
entrevistas. La primera con relacion a las etapas por las que atravesaron los
participantes y el aprendizaje que trae la enfermedad, la segunda, tiene que ver
con la perturbacion de la vida privada y por udltimo, los desafios que se

experimentan en la esfera publica.

En primer lugar, la red tematica “El Parkinson y yo” mostro las cuatro fases que
vivieron los participantes en la trayectoria de la enfermedad, en cuanto al impacto
del diagndstico, el ocultamiento de su condicion, la transicion de su identidad de
ser sano a estar enfermo, el ajuste realizado a su estilo de vida, ademas, el
aprendizaje que la enfermedad trae cuando una persona se vuelve paciente y

asume un papel preponderante en la autogestion de la enfermedad.

Los hallazgos de este estudio son congruentes con la literatura sobre la
experiencia de la enfermedad de Parkinson con respecto a los cambios biograficos
(14, 24-26, 29, 32, 34). La vivencia de la enfermedad estudiada por etapas y
desde la perspectiva de los cambios individuales fue descrita de forma similar en
el estudio de Haahr (2014) “viviendo con la enfermedad de Parkinson avanzada:
una la lucha constante con la imprevisibilidad”. Aunque Haarhr realizé la
investigacion con personas a las que se les realizaria estimulacion cerebral
profunda, no se encontraron mayores diferencias en cuanto a la experiencia vivida

(34). Por su parte, Goncgalves et al. (2007) mostraron de forma equivalente el
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impacto del diagndéstico, la lucha para vivir con el Parkinson, compartir con la
familia y la importancia de los grupos de ayuda. Las cuales estan relacionadas con
los hallazgos de esta investigacion, excepto en el cambio de roles, pues no se hizo

mencidn a este aspecto (26).

Los testimonios de esta investigacion difieren un poco con los estudios de
Hermanns et al. (2015) y Stanley-Hermanns et al.(2010) que hicieron énfasis en la
construccion de la experiencia de la enfermedad, lo cual no fue un aspecto que se
indag6é de manera profunda en esta investigacion, sin embargo, la alteracién del
yo y la vivencia individual tienen la misma connotacién en los tres estudios (25,
27).

En segundo lugar, la red tematica “El Parkinson y la vida privada” expuso los
cambios en la independencia, la autonomia, los roles en la familia y la
transformacion de la interaccidén social. Los impactos mas destacados fueron el
econdmico junto con la modificacién del rol como “jefe del hogar”, la restriccion de
las relaciones interpersonales a un plano familiar y la importancia de establecer

un vinculo entre personas con el mismo diagnastico.

Los impactos en la vida privada reportados en esta investigacion fueron similares
a los hallazgos de Anaut-Bravo et al. (2011) en cuanto la sobreproteccion y al
papel como miembros de una familia en el que las mujeres con EP prolongaron su
rol de mujer-cuidadora de todos los miembros de la familia y fueron reticentes a

aceptar el de mujer-cuidada y en el caso del hombre, ser hombre-cuidado(61).
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Los resultados de esta investigacion con respecto a la alteracion de la identidad
social, la contraccion de los espacios de socializacion por temor al rechazo social,
la incomprension y la vergienza generada por los sintomas fisicos, son
equivalentes con lo encontrado por Nijhof (1995) que revel6 las personas con EP
prefieren restringir su contacto con otros debido a la falta de control sobre su

cuerpo y la pérdida de habilidades para expresarse en publico (42).

De igual forma, Garcia et al. (2008) mostraron que “el impacto que tiene que
soportar la persona afectada es doble; por una parte, el impacto fisico que supone
vivir con una enfermedad como el Parkinson y, por otra el impacto psicosocial que
supone convivir con las reacciones de la sociedad ante la presencia del afectado
asi como ante los estereotipos y prejuicios que con frecuencia proceden de las
personas que le rodean, que transitan junto a él en la calle, que comparten el
asiento del autobus o que compran en el supermercado”’(62). Otros estudios
concluyeron que las personas con enfermedades crénicas tienen menos valor

social que las personas sanas (7, 24, 42, 62).

En tercer lugar, los hallazgos mas relevantes de la tercera red tematica “El
Parkinson y los desafios en el ambito publico” fueron la indiferencia de la gente
ante esta enfermedad, las barreras fisicas de la ciudad, la escasez de dispositivos
ergondmicos para facilitar la vida con Parkinson, el retiro laboral prematuro, la
lucha por la atencion en salud y la necesidad de conformar una asociacion de

pacientes con fines de recreacion y en pro de hacer valer el derecho a la salud.

Los asuntos de ciudad no fueron discutidos en ninguno de los articulos que
indagan sobre la experiencia de vivir con enfermedad de Parkinson, esto puede

estar relacionado con las politicas sobre inclusion social que se aplican en otros
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paises para las personas con discapacidad; sin embargo, los estudios de
Hernandez Jaramillo et al. (2005), Garcia et al. (2008) y Cruz Velandia et al.
(2008) se refieren de manera general a la discapacidad y como la ciudad (los
aspectos fisicos/infraestructura) interfiere para que estas personas no sean
excluidas de la sociedad (62-64). Especificamente, Garcia et al. (2008) afirman
gue la indiferencia ante el Parkinson puede deberse a mdltiples circunstancias que
van desde “el desconocimiento hasta aversion por sus sintomas; desde la
compasion hasta la suspicacia por si el afectado realmente tiene realmente la
enfermedad que dice tener”; por lo tanto, en la medida en que las personas
afectadas “sientan que son objeto de incomprensién o burlas seguira existiendo un

importante obstaculo que impida el desarrollo de su vida social y ludica”(62).

Desde el enfoque de la salud publica hay que resaltar cinco aspectos que fueron
evidentes en el analisis de los datos, sobretodo en la tercera red tematica y se
discuten a continuacion: 1) el aumento de los costos directos e indirectos de la
enfermedad, 2) la fragmentacién del sistema de atencién en salud, 3) la
insuficiencia de redes de apoyos y organizaciones de pacientes (participacion
social en salud) 4) la falta de intersectorialidad, y 5) la presién del cuidador,
dichos aspectos son parte de los determinantes sociales de la salud referidos por
Richard Wilkinson y Michael Marmot (en este caso, el trabajo, la exclusién social y
el apoyo social) (65) y adoptados en Colombia en el Plan Decenal de Salud
publica 2012-2021(66) como un elemento vertebrador para orientar las politicas en

materia de salud poblacional en el pais.

Con respecto a los costos de la EP, los hallazgos de esta investigacion se
relacionan con los resultados de estudios realizados en Europa (67-70), Estados
Unidos (71) y Asia (72) que evidencian que los costos son altos para las familias.

En todos los paises, los costos directos totales fueron mayores que los costos
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indirectos en aproximadamente un 20-40%. Los costos aumentan con la severidad
de la enfermedad colocando una carga econOmica para el sistema sanitario, los
pacientes y la sociedad. Entre los costos directos fueron examinados los
relacionados con hospitalizacion, rehabilitacién, atencion ambulatoria, drogas
antiparkinsonianas, cuidado formal e informal, copagos, equipamiento especial
(dispositivos médicos) y los costos de transporte. Con respecto a los costos
indirectos se encontraron la pérdida de la productividad ocasionada por la licencia
por enfermedad o la jubilaciéon anticipada (58-60) tal como se mostré6 en este
estudio. Otros estudios se refirieron a los costos intangibles tales como el cambio
de roles, o el grado de sufrimiento del paciente debido a la disminucion de la
calidad de vida (68, 71).

En cuanto a la experiencia de enfrentar los problemas del Sistema General de
Seguridad Social en Salud: limitaciones en el acceso a los servicios, falta de
manejo interdisciplinario de la persona con EP, modelo de atencion basado en un
enfoque biomédico que deshumaniza la atencion. Los resultados de este estudio
fueron similares a los del estudio de Anaut-Bravo et al. (2011), en el que los
participantes expresaron sentimientos de abandono social e institucional, el
primero entendido como sentimiento de soledad e incomprension y el segundo
porque se detecta falta de coordinaciéon y fragmentacion interna entre los

sistemas sanitario y de servicios sociales.

Ademas, el desconcierto, las dudas sobre la enfermedad, su sintomatologia, forma
de evolucionar, los miedos al estigma social y la incertidumbre ante la medicacién,
provocaron una demanda incesante de informacion clara y concisa a todos los
profesionales que de alguna manera estan en contacto con las personas enfermas
y sus familiares. Demanda que en escasas ocasiones se traduce en colaboracion

0 protagonismo compartido, persona enferma-profesional-familiar cuidador (61); lo
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cual también se evidencié en este estudio y que se enmarca en lo que se ha
denominado: la deshumanizacion de la atencién en salud, al sentir que no son
tratados como personas sino como enfermedades que en palabras de Bermejo
hace referencia “a un fenémeno de cosificacion del ser humano, la pérdida de sus
rasgos personales, el descuido de la dimension emotiva y valdrica y la ausencia

de calor humano en la relacion profesional”(73).

El asunto de la experiencia de la enfermedad en cuanto al apoyo social, evidencio
gue las redes de apoyo social que aportan para el bienestar y percibir un alivio de
la enfermedad son insuficientes, estan circunscritas a la familia, por tanto la
participacion social en salud (74) es limitada. Las organizaciones de pacientes no
estan definidas y lo cual movilizé entre los participantes del estudio la necesidad
de establecer un vinculo entre pares “crear la asociacién de pacientes con
Parkinson en Cali” para dirigir sus intereses hacia la reclamacion de sus derechos
en materia de salud y la falta coordinacion entre el sector sanitario y el sector

social.

La iniciativa de conformar una asociacion de pacientes esta en relacion con lo
mencionado por Dra. Maria Eugenia Delgado con respecto al concepto de la
participacién, la cual “es un comportamiento sociocultural muy complejo y es un
determinante social para la salud porque permitiria ser la voz e influencia en la
construccion e implementacién de politicas, planes, programas y acciones en
salud, sino, no es participacion”. La participacion es compleja porque implica
poner y compartir. Es compleja porque se construye en diferentes contextos, con
diversos grupos y se aplica segun ciertas formas y funciones, dependiendo del
contexto historico, econdémico, social y politico, pero sobretodo se construye desde
la cosmovision de los grupos en que ocurre y dentro de las interacciones de esos

grupos y ahi es cuando se empieza a formar cultura (75-77).
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Lo anterior es congruente con los hallazgos del estudio de Garcia et al. (2008) en
el que se presenta una Asociacion de Parkinson virtual que trabaja en conexion
con otras asociaciones Y utiliza el Internet como principal recurso para poder llegar
a todas las personas interesadas, esto le da la posibilidad a estas personas de
encontrar respuestas a necesidades no cubiertas por la Seguridad Social, ademas
la asociacion actia como soporte para brindar toda la informacién requerida por

pacientes y familiares de forma gratuita (62, 68).

Con relacidn a la falta de intersectorialidad y la presién (carga) que debe soportar
el cuidador para atender las necesidades y expectativas de las personas con EP
en Cali, los estudios de Grosset (2005) Buetow et al. (2008), Nisenzon et al.
(2010) Mshana et al. (2011), Anaut-Bravo (2011), Keus et al. (2012), van der Ejijk
et al. (2013) y Schipper et al. (2014), concuerdan en la necesidad de mejorar la
comprension de experiencia de vida con la enfermedad de Parkinson por parte de
los profesionales de la salud. Los pacientes y familiares solicitan un papel mas
activo en el manejo de la enfermedad y un sistema sanitario/social acorde a sus
necesidades (30, 33, 44-46, 57, 61, 78) y sefialan que en el contexto publico es
preciso avanzar hacia un sistema integrado que ofrezca respuestas y recursos
(transporte adaptado, accesibilidad a lugares publicos, etc.) que favorezcan el
desarrollo de actividades en el exterior por parte de este grupo de personas; y
paralelamente, se aumente la conciencia, comprensién e informacion sobre lo que
es la enfermedad de Parkinson pues, los sintomas y manifestaciones de la
enfermedad segun los estadios clinicos y la medicacion que se maneje, hace

que la persona que tiene Parkinson no sea un enfermo “convencional’.

Aqui toma relevancia entonces el modelo tedrico para abordar las enfermedades
neurologicas cronicas desde la salud publica referido en el estudio de Jaglal et al.
(2014) en el sentido de la colaboracion intersectorial (contexto socio-econémico-
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politico, integracibn comunitaria y servicios salud) para vivir mejor con una
condicion neurolégica. Y aunque en ese estudio no se incluyeron personas con
EP, los proveedores de la atencidon en salud, representantes comunitarios y
responsables de las politicas del ministerio de salud, transporte, servicios sociales
y de educacion de toda Canada, coinciden en que las necesidades de los
pacientes y sus familias, sumadas a las deficiencias de los servicios de salud y
servicios comunitarios requieren ser mejorados para que la calidad de la atencion
y el bienestar de las personas con este tipo de enfermedades se de en igualdad
de condiciones que otras en enfermedades cronicas; por lo tanto, el desarrollo de
un modelo multisistema e intersectorial (paciente/familia, equipo de salud,
servicios comunitarios, contexto socioeconémico y politico) permitira hacer frente
a la complejidad inmersa en una enfermedad como el Parkinson (41). Esta
propuesta de modelo multisistema se asemeja a lo que el Ministerio de Salud de y
Proteccion Social de Colombia dispuso en la resolucién 429 de 2016, por la cual

se adopta la Politica de Atencion Integral en Salud (PAIS).

En ultimo lugar, una de las limitaciones del presente estudio estuvo relacionada
con la seleccién de los participantes. Los participantes fueron captados a través
de los neurdlogos que mas atienden personas con Parkinson en Cali, esto
permiti6 tener diferentes pacientes en términos de niveles participacion, sin
embargo, eso los hace diferentes porgue todos estan vinculados al sistema, fueron
captados a nivel institucional. Ademas, no se conté con la participacion de
personas afiliadas al réegimen subsidiado de salud y dado que la experiencia de la
enfermedad de Parkinson no se distingue por clase social, nivel educativo o
estrato socioeconomico hubiese sido interesante analizar la vivencia de estas
personas por el contexto de la atencion en salud de nuestro pais. Falté profundizar
ademas en algunos asuntos como el impacto laboral, los costos y el papel del

cuidador.
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Por otro lado, entre las fortalezas de este estudio se puede anotar que el estudio
armonizoé lo socioldgico con la salud publica haciendo un llamado a la necesidad
gue desde la salud publica se acojan teorias sociolégicas que han estudiado las
enfermedades crénicas. Ademas, integré la experiencia individual con lo publico,

la mayoria de los estudios se centran solamente en lo individual.

En este trabajo se quiso abarcar la experiencia de la enfermedad de manera
holistica, desde una vision de salud publica que entiende la salud como bienestar
y el resultado de la interaccion del entorno en un modelo intersectorial
(paciente/familia, equipo de salud, servicios comunitarios, contexto
socioeconémico y politico) para atender las necesidades y expectativas de las
personas con EP como sujetos de derechos que pueden disfrutar de una gama de
bienes, servicios y condiciones necesarios para alcanzar el mejor nivel posible de
salud, no solo en funcion de una atencién en salud oportuna y apropiada sino

también en el desarrollo de otros ambitos de la vida.

Es de resaltar que los participantes se sintieron complacidos al compartir su
experiencia con la investigadora al manifestar que era la primera vez que se les
preguntaba acerca de su vivencia, por lo que la disposicion para contar
detalladamente la trayectoria con la enfermedad, posibilitd la recoleccion de los

datos y analisis posterior.

Una pregunta de investigacion que se puede derivar de esta investigacion es
¢, Cual es el papel de las asociaciones de pacientes para la construccion de
derechos? La respuesta a esta pregunta ayudaria a incursionar en un modelo de
participacion de individuos con enfermedades cronicas centrado en la persona y

no en la atencién de la patologia, propia del modelo biomédico.
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A modo de conclusién puede decirse que, la importancia de esta investigacion
radic6 en examinar cOmo viven las personas la enfermedad de Parkinson en la
ciudad de Cali, pero ademas, la necesidad de reconocer como la enfermedad se
hace mas complicada cuando se debe enfrentar a retos externos como la ciudad,
el sistema de seguridad social en salud, y el trabajo. Adicionalmente, este estudio
ha dado la mirada a la enfermedad desde un enfoque integrador de la salud
publica cuyo interés el entendimiento de la enfermedad crénica no como la pérdida
de la salud sino mas bien como una condicién inmersa en la poblacién y en este
caso el de la enfermedad de Parkinson por lo que la trascendencia de un abordaje
intersectorial para estas personas les permitird gozar de sus derechos y alcanzar

el bienestar que esperan.

El Parkinson no es una cuestion individual, ni de afeccién solamente motora, hay
gue considerar la esfera mental. Ademas, es una enfermedad que no se puede
ocultar como otras patologias, tiene etapas e impactos diferenciados, es un asunto
que pasa por los servicios de atencion en salud, tiene que ver con la relacion de la
ciudad y la falta de sensibilizacién de la sociedad ante una condicion crénica como
ésta, que afecta cuerpo y mente, aunque lo fisico sea lo que mas se reconozca
por los profesionales sanitarios y la sociedad en general. A pesar de todo esto, los
participantes asumieron la experiencia compleja de vivir con Parkinson con una
actitud de agradecimiento, ellos optaron por centrarse en los aspectos positivos de

la vida y no enfrascarse en la progresion de la enfermedad.

Los resultados de esta investigacion seran de utilidad por cuanto se evidencié la
necesidad que se amplie el espectro de estudio de enfermedades cronicas, mas

alla de lo individual.
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Las enfermedades crdnicas que no son tan prevalentes, pero tienen tendencia a

crecer deben tenerse en cuenta en la agenda publica.

Es necesario realizar un trabajo a nivel de organizaciones de pacientes. El
cabildeo que pueden hacer las asociaciones servira para que la enfermedad no se

haga mas compleja.

Personal salud debe entender la enfermedad no s6lo como un asunto motor sino

gue tiene implicaciones derivadas del contexto en el que se vive la enfermedad.

Los resultados de esta investigacion seran divulgados en VII Congreso
Iberoamericano de Investigacion Cualitativa en Salud. Barcelona 5 — 7 septiembre

2016 y en el Simposio de investigacion en salud de la Universidad del Valle.
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ANEXOS

Anexo 1. GUIA DE ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA

LA EXPERIENCIA DE VIVIR CON UNA ENFERMEDAD CRONICA
DEGENERATIVA, UNA MIRADA DESDE LA SALUD PUBLICA: EL CASO DE
PERSONAS CON ENFERMEDAD DE PARKINSON

GUIA DE ENTREVISTA

Fecha:
Hora:

Lugar:

Propdésito

Indagar sobre la experiencia de vivir con Enfermedad de Parkinson en personas
diagnosticadas con esta enfermedad residentes principalmente en la ciudad de
Cali y sus implicaciones para la salud publica

Datos sociodemograficos:

Nombre — cédigo:

Edad:

Sexo:

Formacion académica (nivel educativo):
Ocupacion:

Estado civil:

Régimen de afiliacion al SGSSS:

EPS:

Estrato socioecondmico (direccién de residencia):
Teléfono de contacto:

. ¢ Cuando fue la primera vez que usted oy0 hablar de la Enfermedad de Parkinson?
(qué sabia)
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10.

11.

12.

13.

. Cuénteme sobre los cambios en su vida después de que le diagnosticaron

Enfermedad de Parkinson (fecha de diagnostico, proceso de cambio en términos
personales, familiares, laborales, otros; participacion grupos, practicas deportivas,
activismo)

. ¢Y como es ahora? (limitaciones para involucrarse)

. ¢ Qué personas han permanecido con usted en todo este proceso de la

enfermedad? (apoyo emocional, econémico, cuidados; cambios en los apoyos,
razones de los cambios)

. ¢,De qué personas recibe apoyo para salir a la calle, ir a reuniones sociales, salir

de compras, ir a la iglesia?

. ¢A qué se dedica actualmente?

. ¢ Qué cosas cree que le han facilitado vivir con la enfermedad? (apoyo familiar,

amigos; pension; tipo de trabajo; recursos econdmicos)

. ¢ Qué cosas cree que le han dificultado vivir con la enfermedad? (apoyo familiar,

amigos; pension; tipo de trabajo; recursos econdmicos)

. A su juicio, ¢Qué tanto la ciudad esta preparada para que una persona con

Parkinson, como usted, puede llevar una vida sin mayores problemas? (acceso a
servicios, bienes, lugares; estigma; seguridad personal; transito)

Pensando en uno como ciudadano ¢En qué actividades usted participa?
(participacion ciudadana: voto, referendo, tutela)

Qué cree usted que deba cambiarse para que personas con Enfermedad de

Parkinson tengan una mejor participacion en la sociedad como ciudadanos?
(expectativas sobre participacion)

Ahora vamos a hablar de lo que usted conoce sobre el Parkinson:
¢,De uno a cinco qué tanto usted sabe sobre el Parkinson?

Podria contarme qué sabe y cdmo se inform6é (mecanismos de busqueda de
informacion: internet, consulta médica, experiencias con otros pacientes)
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14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

A su juicio, ¢Qué tanto y para qué le ha servido ese conocimiento que usted tiene
sobre su enfermedad? (involucrarse en el manejo de la enfermedad, compartir
informacion con el médico, con la familia, busqueda de opciones de manejo para
tomar decisiones, conformar grupo de pacientes)

¢De uno a cinco qué tanto usted sabe sobre los derechos de las personas con
Enfermedad de Parkinson?

En general, se forman grupos de paciente, por ejemplo yo sé que hay grupos de
hipertensos y de diabéticos ¢ Conoce de algun grupo de pacientes con Parkinson?

¢Lo han invitado a participar de actividades grupales relacionadas con el
Parkinson? (pertenencia a grupos; facilitadores y barreras en el SGSSS; intereses)

¢ Qué actividades se hacen en este grupo? (Apoyo terapéutico, alianzas,
conocimiento de la enfermedad, propuestas para mejorar calidad de vida, apoyo
para interponer derechos de peticion, tutelas)

Hay otro grupo de preguntas que quiero hacerle sobre la relacion suya con
el neur6logo que lo tratay con el personal de salud en general:

¢, Hace cuanto tiempo lo viene tratando su neurélogo actual?

Cuénteme como fue la consulta la ultima vez que lo vio (proceso e interaccion;
niveles de comunicacion; oportunidades de intercambio de informacion; confianza;
respeto por el otro)

Quisiera que me contara mas, sobre ¢Como se define qué medicamentos o qué

cosas usted debe hacer?

Por ejemplo, ¢Usted conversa con el neurélogo sobre el tratamiento que él le
formula? (participacion en la eleccién del tratamiento farmacoldgico y no
farmacologico; decisiones compartidas; otras opciones terapéuticas)

¢Y en caso de qué usted no esté de acuerdo? (interaccibn meédico-paciente,
confianza)
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25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

Vamos a suponer que usted es un neurdlogo que trata pacientes con Parkinson:
¢, Qué cosas haria, que no hace su neurélogo, para que su paciente participara
mas y mejor en el manejo de la enfermedad?

¢, Qué tanto a usted le gusta o le gustaria participar en las decisiones sobre su
enfermedad/tratamiento?

¢Por qué quiere o no quiere participar? (motivaciones para la participacion,
limitaciones)

¢Le ha tocado hacer algun reclamo por la atencibn médica, medicamentos o
terapia o alguna otra situacion relacionada con el manejo de su enfermedad?

Si esta institucion quisiera que las personas con Parkinson se involucraran mas en
el manejo de su enfermedad, ¢Qué habria que hacer para promover una mayor
participaciéon de los pacientes? (cambios en los servicios de salud para que los
pacientes tengan mayor participacion en la atencion en salud)

Dos preguntas mas para terminar:
Desde su punto de vista ¢ Qué tanto y cémo la EP ha afectado su calidad de vida?
(calidad de vida, fisico y mental)

¢,Cree que si se involucra usted mas en las decisiones sobre su enfermedad, ello
afectaria su calidad de vida? ¢ Coémo? (busqueda del bienestar, expectativas)

¢, Hay algo que yo no le haya preguntado y que usted quiera hablar de ello o desea

que yo explorara mas referido a su participacién en el manejo de la enfermedad o
a participacion en general?
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