DISPOSITIVO DE
AYUDA TECNICA

para pacientes con

PARKINSON



Una Ayuda Técnica para mejorar la calidad de vida...



Memoria 1 Descriptiva



lngdlce

Memoria 1
Agradecimiento

1. Introduccion
1.1 Metodologia de investigacion
1.2 Motivacion personal

2. Marco Teérico

2.1. Salud y Globalizacion
2.1.1 Esquema

2.2. Calidad de Vida y Salud
2.2.1 Ambitos y facetas
2.2.1 Esquema Conclusion

2.3 Enfermedad

2.3.1 Enfermedades Croénicas Degenerativas y Calidad de Vida

2.3.2 Enfermedades Neurodegenerativas
2.3.3 Esquema Conclusion

2.4 Enfermedad Neurodegenerativa: Enfermedad de Parkinson (EP)

2.4.1 Definicion Parkinson
2.4.2 Etapas de Parkinson
2.4.3 Tratamiento del Parkinson
2.4.4 Parkinson en Chile
2.4.5 Autoestima y Parkinson
2.4.6 El cuidador del Parkinson
2.4.7 Esquema Conclusion

2.5 Ayudas Técnicas (AT)
2.5.1 Definicion y proposito
2.5.2 Quién requiere ayudas técnicas
2.5.3 Evaluacion de Ayudas Técnicas
2.5.4 Ayudas Técnicas en Chile (ley)
2.5.5 Normas para pedir AT en Chile
2.5.6 Ayudas Técnicas Gubernamentales
2.5.7 Esquema Conclusion

2.6 Actividades Diarias que se ven afectadas por el EP

2.6.1 El cuidado de las Unas de Manos

11
13
14

15
16
21
02
26
32
33
35
39
41
42
43
44
45
46
48
51
54
55
55
57
59
62
64
67
69
70
74 4



lnglce

3. Analisis de Estudio

4. Estado del Arte
4 1 Productos Asociados al Parkinson
4.2 Conclusiones

5. Estado de la Técnica

5.1 Patentes Asociadas al Producto
5.1.1 Corta Unas
5.1.2 Lima Ufas

5.2 Conclusiones

6. Desarrollo

6.1 Fundamentacion

6.2 Alcances y limites

6.3 Definicion de Perfil

6.4 Objetivos
6.4.1 Generales
6.4.2 Especificos

6.5 Sintesis de observaciones
6.5.1 Croquis

7. Instrumentos Realizados
7.1 Encuesta a Personas
7.1.1 Conclusiones

7.2 Encuesta a Pacientes con Parkinson

7.2.1 Conclusiones

- Posible Emprendimiento

- Metodologia posible emprendimiento

- indices Memoria 1
- Bibliografia

- Anexos Memoria 1

77

79
80
86

87
88
89
99
1056

106
107
109
110
111
111
111
112
112

114
115
121
122
131

132
133

134

138

142



lngdlce

Memoria 2

8. Desarrollo de la Forma
8.1 Propuesta Conceptual
8.2 Propuesta Formal

8.2.1 Génesis formal
8.3 Detalle del Objeto

8.3.1 Render

8.3.2 Planos

9. Sistema de Producto

9.1 Escenario Material

9.2 Escenario Transformacion
9.3 Escenario de Comunicacion
9.4 Escenario de Consumo

10. Potenciales Mercados

11. Empresas de Interés

- indices Memoria 2

- Bibliografia

166
167
168
168
181
181
191

194
1956
199
202
206
210
212
220

222






o>

Kgr
ad
e
cimi
e
N1
O
S



A mi Familia, Amigos, Profesores, pero por
sobre todo, a nuestra vida y experiencias
juntos Jean Pierre Céspedes Céspedes.

“Nuestra recompensa se encuentra en el esfuerzo y no en
el resultado, un esfuerzo total es una victoria completa.
Gandhi.



10



7y

1.lntroduccion



Introduccion

La Globalizacién es un proceso econémico, tecnolo-
gico, social y cultural a escala mundial, que coloca
al capital (capitalismo) como actor principal. Este se
basa en el predominio de produccién, enfocado en
crear riquezas con poca intervencion del Estado. Se
apoya en la libertad de comercio que se aprovecha
de las ventajas de los distintos paises, donde logran
maximizar las utilidades.

Los individuos quedan sometidos al régimen de pro-
duccion, cada vez mas estresados, aislados, despro-
tegidos y vistos s6lo como un objeto para producir
mas ganancias, pero ;,Qué ocurre cuando una per-
sona se enferma”? Pasa de ser un objeto productivo
susceptible de ser competitivo, a un individuo poco
productivo para el sistema, lo que deriva en la exclu-
sion.

Cuando tenemos este tipo de preguntas, como di-
sefladores no podemos quedarnos estaticos, pues
parte fundamental del rol de un disefiador, a modo
personal, es asumir nuestra responsabilidad social,
generando empatia con personas que quedan ex-
cluidas de la sociedad sin quererlo. Comprender vy
analizar que cada grupo de individuos importa, y que
merecen una mejor calidad de vida.

Esta investigacion se centra en torno a un grupo de
personas con una enfermedad, que segun el MIN-
SAL, es la enfermedad que mas deteriora la calidad
de vida de las personas, junto con aislarlas y mante-
nerlas en un estado depresivo por no poder realizar
Sus propias actividades, estamos hablando del Par-
kinson. Esta patologia es un trastorno neurodegene-
rativo cronico, que impide al individuo que lo padece
a desarrollarse normalmente en sus actividades coti-
dianas, afectando no solamente su propia calidad de
vida, también a la persona que esta a cargo de sus
cuidados (cuidador), que debe suplir, ayudar al pa-
ciente con la enfermedad de Parkinson. Esta es una
de las mayores problematicas que se intenta resolver
a lo largo de esta investigacion, proporcionando au-
tonomia al paciente y menor sobrecarga al cuidador.

12



Metodologia de la
Investigacion

El desarrollo de la investigacion presenta una metodolo-
gia de carécter cualitativo, debido a que estara enfoca-
do en registros de los fenémenos mediante la observa-
cion, entrevistas en los contextos determinados, donde
se desarrollan normalmente los pacientes con Parkinson,
identificando las realidades, necesidades, sus diferentes
problematicas, etc. Obteniendo un entendimiento deta-
llado de la enfermedad, que generara de mejor forma
posible los resultados de este proceso, para mejorar su
calidad de vida, brindando autonomia en su diario vivir.

- Encuestas y entrevistas a personas con Parkinson para
conocer sobre sus mayores dificultades para realizar co-
sas cotidianas, en las etapas 1, 2y 3.

- Entrevista a profesionales de la Salud; Terapeuta Ocu-
pacional, Kinesidlogo, para determinar aspectos de la
enfermedad.

- Encuestas a todo tipo de persona para especificar si se
conocen las Ayudas Técnicas para pacientes con enfer-
medades neurodegenerativas.

- Observacion a personas con Parkinson para detallar
el movimiento y la problematica de su aseo personal de
manos.

- Recursos bibliogréaficos para indagar respecto a la en-
fermedad ya mencionada.

13



M o ti v ac.

Para mi el disefio es una disciplina fundamental para
el correcto desarrollo de un sinnumero de actividades,
objetos, etc., mostrando el interés por la creacion de
productos que se dirigen al mayor numero de personas
posibles, a la inclusion (disefio universal), simplificando
la realizacion de lo cotidiano, alcanzando lo “accesible”
para todas las personas, incluyendo a las poblaciones
con discapacidad, beneficiando a muchas personas de
todas las edades y habilidades.

El desarrollo de proyectos mirado desde el disefio uni-
versal, para mi, es una parte fundamental que nos ayuda
a determinar con claridad y precision ciertas tematicas
que nos favorecen al momento de crear e innovar. Bajo
mi perspectiva, es imprescindible que el disefiador ten-
ga la capacidad de ser inquieto, de imaginar, de motivar
y sensibilizarse con su entorno, puesto que estas carac-
teristicas son las que nos entregan la posibilidad de res-
ponder o dar solucion a ciertos temas de la mejor forma
posible, entregando la posibilidad de tener una sociedad
mas inclusiva con las personas discapacitadas.

O n

1.2

P er s on al

Esta investigacion se basa en dar solucion a los aspectos
de la vida cotidiana, en especifico a personas con la enfer-
medad de Parkinson, este trastorno degenerativo tiene mul-
tiples alteraciones que repercuten en la vida diaria de las
personas, como el vestir, caminar, comer, asearse, etc.

A raiz de lo anterior, creo necesario ayudar a los pacientes
con este trastorno y asi mejorar en lo posible su vida cotidia-
na, que se torna una constante lucha que es una enferme-
dad de un largo proceso degenerativo. A través del disefio
se pueden mejorar una serie de aspectos, creando elemen-
tos para disminuir la sobre carga del cuidador y también
disminuir las depresiones generadas por la enfermedad.

El disefio de productos puede generar un gran cambio en
la vida de estas personas, tanto para el paciente como para
el cuidador, la felicidad de sentirse autbnomos, con detalles
tan simples de su vida cotidiana como generarles la posibili-
dad de realizar su propio aseo personal de manos.

El disefio conjunto a otras disciplinas como el area de la sa-
lud pueden fortalecer la vida de muchas personas. 14
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21S alud

La globalizacion, comenzé en el pe-
riodo de expansionismo Europeo, al
descubrimiento de América en 1492,
donde se crean colonias alrededor
del mundo con la necesidad de ge-
nerar nuevos mercados y fuentes de
materia prima para la produccion.

Existe una gran cantidad de intentos
por definir el concepto globalizacion,
asi como puntos de vistas para poder
analizarlo, por ende nos enfrentamos
a un escenario lleno de convergencias
y apreciaciones disimiles, puesto que
el tema no deja de ser controversial,
principalmente por los supuestos en

y G Il ob a

torno a los efectos de este proceso. A
pesar de la dificultad que suscita su
determinacion, aventuramos una de-
finicion general que orientara la for-
ma en que debemos relacionarlo con
el contenido tedrico como propuesta
de diseno del presente proyecto.

Entiendase como globalizacion, un
proceso que consiste en la comuni-
cacion e interdependencia principal-
mente econémica que ha causado un
efecto en areas tecnoldgicas, socia-
les, y culturales.

El concepto globalizacion presenta

2.

|l i zacidn
en si una relacion transversal a mu-
chas areas (culturales, sociales, poli-
ticas, etc.); una de aquellas areas en
donde la globalizacion cobra mayor
fuerza es en la economia, mas espe-
cificamente en el sistema econdmico
neoliberal que tiene relacion directa
con el capitalismo, entendiendo este
como un “sistema econémico y social
basado en la propiedad privada de
los medios de produccion, en la im-
portancia del capital como generador
de riqueza y en la asignacion de los
recursos a través del mecanismo del

mercado” (Diccionario Manual de la Lengua Es- 16

pafiola Vox. 2007 Larousse Editorial, S.L.) existe



un concepto en esta definicion que nos invita a observarlo
y comprenderlo desde una perspectiva diferente al relacio-
narlo con el ser humano, los recursos; al respecto Ayn Rad —
aunqgue podria considerarse paraddjico- afirma lo siguiente
“El hecho de que el principal «recurso» de que se esta que-
riendo disponer es el hombre mismo, que es una entidad
de naturaleza especifica con capacidades y necesidades,
recibe, si acaso, la més superficial atencion. Se considera al
hombre simplemente como uno de los factores de la produc-
cion, al igual que la tierra, los bosques o las minas, y hasta

como uno de los factores menos importantes...” (Extracto de un
estudio publicado en THE OBJETIVIST NEWSLETTER en noviembre y diciembre
de 1965, qué es el capitalismo, Ayn Rad)

La abrumadora vertiginosidad en que vivimos inmersos, con
procesos sociales politicos, culturales, etc. que se adaptan
y cambian de acuerdo al ritmo del sistema en que nos des-
envolvemos, sin lugar a dudas que tienes efectos directos
en nuestra vida; el rol del ser humano en el capitalismo, en
el sistema neoliberal o en la globalizacion tiene consecuen-
cias directas en la forma en que se desarrolla la vida, en las
condiciones y en los valores que se le entrega a cada ser
humano y a las cosas, si es que solo centramos nuestra vi-
sion en la relacion de las personas y el concepto de produc-
tividad como si la vida fuera una empresa, pues entonces
no nos asombraria que cuando una de las “bio- maquinas”
humanas comienza a comportarse de manera defectuosa,
se deseche, pues ya no sirve.

El proceso de globalizacion posee caracteristicas que lo
definen en si mismo como un asunto de una complejidad
pastante alta, ha sido mirado desde muchas aristas y sin
desconocer ciertos componentes beneficiosos, es posible
evidenciar los efectos nocivos que ha tenido sobre la pobla-
cion mundial, si nos centramos principalmente en la crecien-
te desigualdad que se continua generando, observaremos
en las sociedades mas pobres, de los paises mas pobres,
las consecuencias mas devastadoras de este proceso; con

facilidad podriamos observar un sin numero de problemas
asociados a la pobreza y la escasez, en donde necesidades
y derechos basicos, como salud, educacion etc. estan lejos
de estar a la par de los estandares de paises desarrollados.

Al comprender la salud del humano al servicio de su desa-
rrollo holistico, podemos entender que conceptos como ca-
lidad de vida e inclusive el mismo concepto de salud, esta
vinculado directamente con todo lo que implica su bienestar.
En esta area podemos encontrar grandes diferencias entre
el sistema publico y el sistema privado, diferencias que nos

17
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plantean muchos disensos entre el real alcance del concepto
libertad entendido en el contexto del mercado, y su relacion
con algo tan sensible como la vida humana, que aunque se
reconozca o no, esta directamente ligado con la salud, por
ende a la calidad de vida.

El concepto salud es un término intimamente relacionado con
la calidad de vida, por ende su definicion ha ido variando a
través de la historia, por lo mismo debe entenderse como
un concepto dinamico. En un primer momento la salud era
definida solo como la ausencia de enfermedad, pero la OMS
(Organizacion Mundial de la Salud) ya en 1958 se encarga
de revisar dicha definicion y expone una nueva, consideran-
do a la salud como “el estado de completo bienestar psicolé-
gico, fisico y social, y no sélo la ausencia de enfermedades o
afecciones”. Luego la OPS (Organizacion Panamericana de
Salud) dio su propio punto de vista que unido a la anterior
definicion nos entrega la posibilidad de concluir que salud
corresponde a “un estado de completo bienestar o equilibrio,
entre los factores fisicos, psicolégicos (mentales), sociales
y medioambientales; y uno de los elementos fundamentales

que hacen posible la calidad de vida.” (Definicion de la salud segun
la OMS).

Para poder comprender de mejor manera algunos de |os tér-
minos que determinan la relacion entre la salud y la globali-
zacion es menester definir los siguientes conceptos:

-Salud internacional: “Es la aplicacion de los principios de
Salud Publica a los problemas que afectan a los paises de
rentas bajas/medias, y a las fuerzas locales y globales que
influyen en ellos.” (Merson, Black y Mills)

-Salud global: “Temas, problemas e intereses de salud que
trascienden los limites nacionales, pudiendo ser influencia-
dos por las circunstancias o experiencias en otros paises, y
ser mejor atendidos por acciones y soluciones cooperativas”.

18



Al analizar la relacion globalizacion-salud, podemos reconocer ven-
tajas y desventajas, en el caso de las ventajas podriamos considerar:

- Avances tecnologicos especificamente ligados a la salud y al tra-
tamiento.

Mejoria para el 50% de la poblacion mundial, esto es, para 3.000 mi-
llones de seres humanos, que constituyen la amplia mayoria (los dos
tercios 0 mas exactamente los tres cuartos) de los habitantes de los
paises desarrollados, la mayor parte de Asia, gran parte de América

Latina y algunos de los paises de Europa del Este. (Siglo XXI: desafios cien-
tificos y sociales; Globalizacién y salud Dr. Francisco Ortega Suarez© farmaindustria 2001)

- En los tres dltimos lustros, la esperanza de vida o la proporcion de
hogares con agua potable ha crecido un 50% vy la produccion de

energia y el numero de lineas telefonicas se ha duplicado. (Siglo XXI:
desafios cientificos y sociales; Globalizacién y salud Dr. Francisco Ortega Suarez© farmain-
dustria 2001)

En el caso de las desventajas podemos considerar:

- Dualizacion de la poblacion al incrementarse las desigualdades.

- Exclusion en la sanidad y seleccion adversa de riesgos para ancia-
nos, inmigrantes, diabéticos..., y en general para los enfermos que
requieren tratamientos caros y cronicos, pero también:

- Uniformizacion y sesgo de la informacion del conocimiento médico.
- Mediatizacion de la investigacion.

Es importante destacar que los problemas que esta causando la glo-
balizacion a la salud no solo impacta a los paises denominados ter-
cer mundistas o subdesarrollados, sino que también de un 20 a un
25% de la poblacion de los paises del Primer Mundo. El ex surgeon
general de EE.UU., Dr. C.E. Koop, decia: “Los americanos... nece-
sitan estar en guardia contra las fuerzas totalitarias del mercado. El
impacto mas preocupante de la competencia gestionada —mana-
ged care— sobre la relacion médico-paciente es que puede crear un
incentivo econdmico para que el médico deje de prestar atencién



medica necesaria para el paciente” (Annals New York Academy
of Sciences, 882, 1999). De esta manera podemos entender
de mejor manera la razén por la cual la salud en ciertos
sectores de la poblacion de paises desarrollados se esta
viendo mermada también.

A pesar del avance de la salud en el mundo la desigual-
dad sigue creciendo de manera desmesurada, lo que se
traduce también en desigualdades sanitarias que a su
vez producen desigualdades en la salud, una evidencia
de esto son las siete causas de desigualdad donde 4 de
ellas son evitables:

- Los comportamientos contra la salud, cuando la capa-
cidad de eleccion del estilo de vida esta muy restringida.

- La exposicion a condiciones de vida y trabajo poco salu-
dables y estresantes.

- El acceso inadecuado a la sanidad basica y a otros ser-
vicios publicos.

- La seleccion natural o la movilidad social relacionada con
la salud, que provoca que las personas enfermas bajen de
nivel en la escala social. (Segun el documento “Desigualdades en
salud”, de Margaret Whitehead, OMS, 1985)

Es evidente que las caracteristicas del sistema y de la
globalizacion en si, tienen efectos o consecuencias di-
rectas sobre la poblacion mundial, muchos, solo recono-
cen los beneficios de este proceso, pero el material es
ampliamente abundante cuando intentamos observar las
consecuencias negativas que tiene sobre la poblacion.
Haciendo un somero analisis podemos comenzar por el
qgue consideramos principal efecto de la globalizacion, la
polarizacion, que hace referencia directa a un grupo que
puede acceder a una calidad de vida muy elevada y otro
grupo que poseeria caracteristicas totalmente contrarias

a esto, partiendo desde este hecho podemos deducir que esta
situacion se replicara en las diversas areas, como la salud, afec-
tando directamente al tramo de la poblacion que perciben ingre-
SOS que no le permitan acceder a servicios de salud de calidad;
por otra parte existe un factor que es poco mencionado pero
que afecta directamente las condiciones y calidad de vida, nos
referimos al factor estrés que puede ser producido por varias ra-
zones pero que podemos resumir como la incapacidad de poder
sentirse tranquilo, afectando la salud fisica y mental, ya sea en
el ambiente laboral o en otra faceta de la vida, y que en defini-
tiva tiene relacion tambien con las condiciones que se han ido
moldeando inmersos en el proceso de la globalizacion. El dete-
rioro de las condiciones de sanidad y salud comprendido este
concepto en su sentido integral, van configurando escalones en
la sociedad que podrian ser clasificados sin ningun problema
segun su calidad de vida.

20



211Esquema

CONDICIONES
DE VIDA,
ESTRES,

ALIMENTACION,
GLOBALIZACION,
ETC.
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2.2 Calidad de vida y Salud

Como mencionamos anteriormente, el concepto de sa-
lud es, segun la OMS, “un estado de completo bienes-
tar o equilibrio, entre los factores fisicos, psicolégicos
(mentales), sociales y medioambientales; y uno de los
elementos fundamentales que hacen posible la calidad
de vida.”

Para poder acercarnos a comprender el significado de
la expresion “calidad de vida” nos orientaremos con la
definicion entregada por la OMS, que nos dice que la
calidad de vida “Es la percepcion que un individuo tiene
de su lugar en la existencia, en el contexto de cultura y
del sistema de valores en los que vive y en relacion con
Sus expectativas, sus normas y sus inquietudes.”

Se trata de un concepto amplio que esté influido de un
modo complejo por la salud fisica del sujeto, su estado
psicoldgico, su nivel de independencia, sus relaciones
sociales, asi como su relacion con los elementos esen-
ciales de su entorno.”

La OMS define la calidad de vida a través de facetas
caracterizadas como una descripcion de una conducta,
un estado, una capacidad, un potencial, una percepcion
0 experiencia subjetiva.

Con la intensiéon de objetivar y porder evaluar, el grupo
Whogl-bref de la OMS, en 1998 desarrollé un instrumen-
to para medir la calidad de vida.

22



Un
[olelele)

N° [tem Nada Moderado | Bastante | Totalmente

¢ Obtiene de otros el
apoyo que necesita?

Medicion sentimientos

N° ltem m:ﬂy Poco | Lo normal | Bastante | Muy bien
¢ Coémo puntuaria
| sucalidaddevida? | 1| 2 3 4 5
o Muy Lo Bastante Muy
N Item insatisfecho Poco Normal | satisfecho | satisfecho
¢ Cuan satisfecho
2 |estacon su salud? 1 2 3 4 5

Referencia a cuanto a experimentado ciertos hechos en las dos ultimas semanas.

un Lo normal | Bastante Extremada-
POCO mente

N©° ltem Nada

(Hasta qué punto
3 piensa que eI. dqlor y 5 3 4 5
(fisico ) le impide
hacer lo que necesita?

¢Cuanto necesita de
4 cu,alqwer tratamyento 1 o 3 4 5
médico para funcionar
en su vida diaria”?

5 \g;i(;t;into disfruta de la ; 5 3 4 5
jHasta qué punto

6 |siente que su vida 1 2 3 4 5
tiene sentido?

7 ¢ Cual es su capacidad 1 5 3 4 5

de concentracion?

Cuadro 1: Medicion de Calidad de Vida, Grupo Whogl-bref, OMS



cosas en las dos ultimas semanas.

N° ltem Nada Un Lo normal | Bastante Extremada-
pOCO mente
¢ Cuanta seguridad 1 5 3 4 5
8 | siente en su vida?
¢ Cuan saludable es el
9 |ambiente fisico de su| | 2 3 4 5
alrededor?
Cuén totalmente, usted experimenta o fue capaz de hacer ciertas
N° ltem Nada Un Moderado | Bastante | Totalmente
pOCO
;Tiene energia s_ufi- 1 5 3 4 5
10 | ciente para su vida
diaria?
,Es capaz de aceptar
11 |¢ SRR
su apariencia fisica? 1 2 3 4 5
; Tiene suficiente
12 | dinero para cubrir sus| 1 2 3 4 5
necesidades?
¢Cuan disponible
13 tiene la informacion| 1 2 3 4 5
que necesita en su
vida diaria?
¢(Hasta qué punto
tiene oportunidad para| 1 2 3 4 5
14 . -
realizar actividades de
ocio?
Es capaz de despla-
15 |zarse de un lugar a 1 2 3 4 5
otro?

Cuadro 1: Medicién de Calidad de Vida, Grupo Whoql-bref, OMS
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Cuan satisfecho o bien feliz se ha sentido en varios aspectos de su vida en las Ultimas semanas.

N° ltem Muy Lo normal Bastante Muy
insatisfecho satisfecho | satisfecho

i ¢ Cuan sattsfecho estas ; 5 3 4 5
con su suefio”?
¢Cuan satisfecho esta

17 |con su habilidad para 1 2 3 4 5
realizar sus actividades
de la vida diaria”?
¢Cuan satisfecho esta

18 |con su capacidad de 1 2 3 4 5
trabajo?

19 (;,Cuan satisfecho esta de ; 5 3 4 5
si mismo?
¢Cuan satisfecho esta

20 |con sus relaciones per- 1 2 3 4 5
sonales?

1 ¢ Cuan satisfecho esta
con su vida sexual? 1 2 3 4 5
;Cuan satisfecho esta

oo | con el apoyo que obtie- 1 o 3 4 5
ne de sus amigos?
;Cuan satisfecho esta

23 | de las condiciones del 1 2 3 4 5
lugar donde vive?
¢ Cuan satisfecho esta

o4 | con el acceso que tiene 1 2 3 4 5
a los servicios sanita-
rios?
¢Cuan satisfecho esta

25 | con su transporte? 1 2 3 4 5

26 chon cuanta frecgencia Nunca | Raramente|Medianamente Frecuen- Siempre
tiene pensamientos temente
negativos? 1 2 3 4 5

Cuadro 1. Medicion de Calidad de Vida, Grupo Whoqgl-bref, OMS
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2.2.1 Ambitos y facetas de la calidad de vida.

Podemos ubicar como primera area el ambito fisico y
dentro de él nos encontramos con las siguientes facetas
que corresponden a:

- Dolor y malestar: Esta faceta se refiere a las sensacio-
nes fisicas desagradables experimentadas por una per-
sona y en qué medida constituyen trabas para la vida.
El enfoque que se debe tener para evaluar esta faceta
esta orientado por la capacidad de controlar y la facili-
dad para lograr aliviar el dolor. Se supone que cuanto
mas facil resulte aliviar el dolor, menores seran el temor
que inspira y su efecto resultante en la calidad de vida,
puesto que en algunos casos los dolores pueden tratar-
se, disminuir en intensidad e inclusive ser esporadicos,
pero el temor que causa el saber que pueden volver a
repetirse la situacion en donde se ven aguejados por el
dolor en su mayor intensidad, causa efectos en desme-
dro de la calidad de vida.

- Energia y fatiga: En esta faceta se explora la energia, el
entusiasmo y la resistencia que tiene una persona para
realizar las tareas necesarias en la vida cotidiana, ade-
mas de otras actividades elegidas, como las recreativas.
El cansancio puede ser producidos por varias razones,
ej. Enfermedad, problemas como la depresion o el es-
fuerzo excesivo.

- Sueno y descanso: esta faceta esta relacionada con
el grado en que el suefio y el descanso y los problemas
relacionados con ello afectan la calidad de vida de una
persona; algunos de los problemas relacionados con el
sueno son:

Dificultades para conciliar el suefio, despertarse durante
la noche, despertarse demasiado temprano por la ma-

Aana sin poder volver a conciliar el suefio y el suefo no
reparador.

Como segunda area nos encontramos con el ambito sico-
l6gico, y en este ambito con las siguientes facetas:

- Sensaciones positivas: Esta faceta tiene relacion con el
nivel de experiencias que tiene una persona de sensacio-
nes positivas como satisfaccion, equilibrio, paz, felicidad,
esperanza, alegria y disfrute de las cosas buenas de la
vida, tomando en cuenta también las ideas que una perso-
na tiene sobre su futuro.

- Pensamiento, aprendizaje, memoria y concentracion:
Esta faceta se relaciona con la opinién de una persona so-
bre su pensamiento, aprendizaje, memoria, concentracion
y capacidad para adoptar decisiones, también comprende
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- Autoestima: Esta faceta tiene relaciones con las sensa-
ciones que las personas abrigan por si mismos, pudiendo
encontrarnos con sentimientos muy positivos hasta senti-
mientos extremadamente negativos; al mismo tiempo tie-
ne relacion con la percepcion que una persona tiene de
su valia, propia eficacia, la satisfaccion consigo misma vy
el control.

- Concepto que la persona tiene de su cuerpo y su aspec-
to: Esta faceta versa sobre el concepto que una persona
tiene sobre su cuerpo, se incluye al mismo tiempo si la
persona ve el aspecto de su cuerpo de forma positiva o
negativa, se centra en la satisfaccion de la persona con su
aspecto y el efecto que tiene en el concepto de si misma,
incluida la cuestion de hasta qué punto se pueden corre-
gir defectos corporales reales o percibidos, en caso de
que existan,

- Sentimientos negativos: Esta faceta se refiere al grado
en gque una persona experimenta sentimientos negativos,
incluidos abatimiento, culpa, tristeza, desesperacion, ner-
viosismo, ansiedad y falta de placer en la vida. Considera
también hasta qué punto resultan angustiosos cualquier
sentimiento negativo y sus efectos en el funcionamiento
diario de la persona.

La tercera area corresponde al ambito relacionado con el
grado de independencia, y sus facetas son:

- Movilidad: Esta faceta se relaciona con la opiniéon
que cada persona tiene sobre su capacidad para trasla-
darse de un lugar a otro, moverse por su casa, moverse
por el lugar de trabajo o llegar a los servicios de trans-
porte. Se centra en la capacidad de la persona para ir a
donde quiera sin ayuda de otros, independientemente de
los medios utilizados para ello. Se subentiende, a su vez,
que en todos los casos en que una persona depende en
gran medida de otra para su movilidad, es probable que

su calidad de vida resulte afectada negativamente.

- Actividades de la vida diaria: Esta faceta se relaciona con la
capacidad de una persona para realizar actividades habituales
de la vida diaria, incluidos el cuidado de si misma y el cuidado
idoneo de su casa, esta centrado en la capacidad para llevar a
cabo actividades que probablemente necesite realizar diaria-
mente. El grado en que las personas dependan de otras para
que las ayuden en sus actividades diarias afecta también a su
calidad de vida.

- Dependencia de una medicacion o de tratamientos: Esta fa-
ceta se relaciona con el grado de dependencia de una per-
sona a una medicacion tradicional o alternativas (tales como
acupuntura y remedios herbarios) para respaldar su bienestar
fisico y psicolégico. Las medicaciones afectan en algunos ca-
sos a la calidad de la vida de una persona de forma negativa
(por ejemplo, efectos secundarios de la quimioterapia), mien-
tras que en otros pueden mejorarla (por ejemplo, pacientes
cancerosos que tomen analgésicos). Esta faceta comprende
las intervenciones médicas no farmacolédgicas, pero que de to-
dos modos causan un grado de dependencia, por ejemplo un
marcapasos 0 un miembro artificial.

- Capacidad de trabajo: Esta faceta se relaciona con la utiliza-
cion por una persona de su energia para trabajar. Entendien-
do el trabajo como cualquier actividad importante en la que
participe. Entre las actividades importantes pueden figurar el
trabajo remunerado, el trabajo no remunerado, el trabajo volun-
tario para la comunidad, el cuidado de nifos y las obligaciones
domésticas.
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La cuarta area corresponde al ambito relacionado con
las relaciones sociales, y las facetas son:

- Relaciones personales: Esta faceta se relaciona con la
percepcion del nivel de compania, amor y apoyo que
desean de las personas proximas en su vida. También
se aborda el compromiso y la experiencia actual de cui-
dar y mantener a otras personas. Esta faceta compren-
de la capacidad y la oportunidad de amar, ser amado
y mantener relaciones estrechas, tanto afectivas como
fisicas. Se incluyen el grado en que las personas piensan
que pueden compartir momentos de felicidad vy tristes
con sus seres queridos. Se incluyen también los aspec-
tos fisicos de las relaciones con los seres queridos, tales
como abrazarse y tocarse.

- Apoyo social: Esta faceta se relaciona con el nivel que
siente una persona el compromiso, la aprobacion y la
disponibilidad de asistencia practica por parte de su fa-
milia y sus amigos. Esta faceta se centra en la cuestion
de hasta qué punto la persona siente que tiene el apoyo
de su familia y sus amigos, en particular hasta qué punto
podria depender de su apoyo en caso de crisis. Abarca
tambiéen la cuestion de hasta qué punto siente la persona
que recibe aprobacion y aliento de su familia y sus ami-
gos. En esta faceta se incluye el papel potencialmente
negativo de la familia y los amigos en la vida de una per-
sona.

- Actividad sexual: Esta faceta se refiere al impulso y el
deseo sexual de una personay al grado en que la perso-
na puede expresar y gozar su deseo sexual apropiada-
mente. Para muchas personas, la actividad sexual y las
relaciones de intimidad con otras personas estan vincu-
ladas entre si. En algunas culturas, la fertilidad es funda-
mental para esta faceta y la maternidad es una funcion

extraordinariamente valorada. Esta faceta abarca ese as-
pecto de la vida sexual en esas culturas y es probable
que asi se interprete en ellas.
Esta faceta se centra en el deseo, la expresion, la oportu-
nidad y la satisfaccion sexual.

La quinta area corresponde al ambito relacionado con el
miedo y sus facetas son:

- Seguridad fisica: Esta faceta se relaciona con la sen-
sacion de seguridad de una persona respecto del dafo
fisico. Las amenazas para la seguridad pueden provenir
de cualquier fuente, como otras personas o de la opre-
sion politica. En vista de ello, es probable que esta faceta
se refiera directamente a la sensacion de libertad de la
persona. Es probable que esta faceta tenga particular im-
portancia para ciertos grupos, tales como victimas de ca-
tastrofes, personas sin hogar, personas que ejercen pro-
fesiones peligrosas, familiares de delincuentes y victimas
de malos tratos.

- Medio domestico: Esta faceta se relaciona principalmen-
te con el lugar en el que vive la persona (y, como minimo,
duerme y guarda la mayoria de sus pertenencias) y la for-
ma en que ello repercute en su vida. Se evaluaria la cali-
dad del hogar en el sentido de que sea comodo y brinde
a la persona un lugar seguro para residir. Otros aspectos
que van incluidos implicitamente son los siguientes: haci-
namiento; cantidad de espacio disponible; limpieza; opor-
tunidades para estar a solas; servicios disponibles (tales
como electricidad, inodoro, agua potable) y la calidad de
la construccion del edificio (como, por ejemplo, goteras y
humedad) a su vez la calidad del vecindario es importante
para la calidad de la vida.

- Recursos financieros: Esta faceta se vincula a la opinion
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de la persona sobre sus recursos financieros (y otros
recursos intercambiables) y hasta qué punto satisfacen
dichos recursos, las necesidades de un estilo de vida
saludable y confortable. Se centra en lo que la persona
puede comprar y en lo que no, en la medida en que ello
afecte a la calidad de su vida.

- Salud y atencion social: disponibilidad y calidad: En
esta faceta se examina la opinién de la persona sobre
la salud y la asistencia social en su zona de residencia,
en el sentido de que no haga falta mucho tiempo para
recibir asistencia, en caso necesario. Esta faceta versa
sobre como ve la persona la disponibilidad de servicios
sanitarios y sociales y la calidad y la cabalidad de la
asistencia que recibe o espera recibir, en caso de que
lo necesite.

- Oportunidades para obtener nueva informacion y ad-
quirir nuevas aptitudes: En esta faceta se examina la
oportunidad y el deseo de una persona de adquirir nue-
vas aptitudes y nuevos conocimientos y de sentirse en
contacto con lo que sucede. Puede ser mediante pro-
gramas educativos oficiales, cursos para adultos o ac-
tividades recreativas, ya sea en grupos 0 a solas (por
ejemplo, la lectura). Esta faceta comprende el contacto y
la recepcion de noticias sobre lo que sucede, que para
algunas personas son amplios y para otras mas limita-
dos No obstante, para muchas personas es importante
la sensacion de estar en contacto con lo que sucede a
su alrededor.

Se centra en las posibilidades de una persona para sa-
tisfacer una necesidad de in-formacioén y conocimientos,
ya se trate de conocimientos en sentido educativo o de
noticias locales, nacionales e internacionales que sean
de algun modo pertinentes para la calidad de su vida.
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- Participacion en actividades recreativas,
de ocio y oportunidades al respecto: En
esta faceta se explora la capacidad de una
persona para participar en actividades de
ocio, pasatiempos y relajacion y las oportu-
nidades que se le brindan al respecto.
Esta faceta se centra en tres aspectos: la
capacidad de la persona para dedicarse
a actividades de esparcimiento/relajacion
y disfrutarlas; y las oportunidades que se
le brindan al respecto.

- Medio fisico (contaminacion/ruido/trafi-
co/clima): Esta faceta se relaciona con la
opinion de la persona sobre su medio, in-
cluidos el ruido, la contaminacion, el clima
y la estética general del medio, y la cues-
tion de si todo ello sirve para mejorar su
calidad de vida o la afecta negativamente.
En algunas culturas algunos aspectos del
medio, como el caracter fundamental de la
disponibilidad de agua o la contaminacion
del aire, pueden tener una influencia muy
particular en la calidad de la vida.

- Transporte: En esta faceta se examina la
opinion de la persona sobre la disponibili-
dad o la facilidad para encontrar y utilizar
servicios de transporte a fin de ir de un
lado para otro.

Esta faceta se centra en como permite la
disponibilidad de transporte realizar las ta-
reas necesarias de la vida diaria y la liber-
tad para realizar actividades elegidas.

La sexta area corresponde al ambito re-

lacionado con la espiritualidad/religion/
creencias personales y sus facetas son:

- Espiritualidad/religion/creencias persona-
les: Esta faceta se vincula con las creencias
de la persona y como afectan a la calidad
de su vida. Puede ser que ayuden a afron-
tar las dificultades de su vida, estructuren
su experiencia, infundan significado a las
cuestiones espirituales y personales v,
mas en general, brinden a la persona una
sensacion de bienestar. Esta faceta com-
prende tanto a personas con creencias re-
ligiosas diferentes (por ejemplo, budistas,
cristianos, hindues, musulmanes) como a
personas con creencias personales y es-
pirituales que no vivan con arreglo a una
orientacion religiosa determinada.

Para muchos la expresion calidad de vida
corresponde a terminos dificiles de pre-
cisar a pesar de comprender a lo que se
refiere, pero al mismo tiempo muchas ve-
ces se desconoce el alcance de estas pa-
labras, tomando en cuenta los ambitos vy
facetas descritas previamentes en el titulo
anterior, es indispensable anidar en nues-
tro pensamiento que la mantencion de
una calidad de vida es trascendental para
nuestro desarrollo personal, en conse-
cuencia cualquier evento, situacion o pro-
blema que impida nuestra realizacion afec-
tara nuestra calidad de vida, dependiendo
de los estilos, cultura y tradicion que una
persona tenga, puesto que las necesida-
des podrian ser muy distintas entre unos
y otros, independiente de cuanto puedan
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variar ciertos puntos en las facetas que implican una correcta calidad de vida, nos encontramos con cuestiones de caracter
transversal, que si o si significaran una merma en la calidad de vida de cualquier ser humano, una de estas son las enfer-
medades, sobre todo las enfermedades que implican una constante y progresiva perdida de vitalidad y otras caracteristicas
que cambian absolutamente el curso de una persona.

Como disefiadores es importante poder analizar estos escenarios como posibles opciones de innovacion y aporte en los

ambitos y facetas en que se puedan para obtener mejoras en la calidad de vida, puesto que estos cambios generan tipos
de necesidades distintas, necesidades a las cuales el disefo podria eventualmente dar respuesta.
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CONDICIONES
DE VIDA,
ESTRES,
ALIMENTACION,
GLOBALIZACION,
ETC.
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23Enfermedad

Enfermedad es un término que viene del latin “infirmitas” que es fal-
to de firmeza, pero para entender bien la definicion de enfermedad
hay que recordar la definicion de “salud”, que segun la OMS es “el
estado de completo bienestar fisico, mental, espiritual, emocional y
social, y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades.
La salud implica que todas las necesidades fundamentales de las
personas estén cubiertas: afectivas, sanitarias, nutricionales, socia-
les y culturales.” Entonces, salud y enfermedad estan directamente
relacionadas, pues cuando hay enfermedad no hay salud.

Dirfamos que enfermedad es un estado o proceso bioldégico en que
un ser vivo tiene una alteracion del estado normal de salud.

Existen muchas enfermedades en el mundo, pero para resumirlas
podemos clasificarlas asi:

- Por su frecuencia en que aparecen en la poblacion:

- Esporadicas: poca frecuencia.

- Endémicas: S6lo aparecen en algunas regiones.

- Epidémicas: muchos casos en poco tiempo.

- Por su origen o causa:

- Infecciosa: producidas por micro organismos.

- No infecciosas: no son producidas por micro organismos.

- Por rapidez con que aparecen y su duracion:

- Agudas: se manifiestan rapido pero son breves.

- Cronicas: Se desarrollan con lentitud y pueden durar toda la vida.
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Algunos tipos de enfermedades mas comunes:

PATOLOGIAS CARACTERISTICAS EJEMPLOS
Alergias Debido a la reaccion del sistema inmuno- | Fiebre del heno, urticaria, intolerancia a
l6gico y a agentes externos (antigenos). los alimentos.
Enfermedades exantemaéticas (varicela,
Enfermedades | Debidas a virus y bacterias; se difunden esca.rlatina, sarampion, rl.Jbeo.Ia), g.ripe,
infecciosas rapidamente a numerosos individuos. resfriado, mononucleosis  infecciosa,
peste, fiebre hemorragica, enfermedades
de transmisién sexual (ETS), SIDA.
Enfermedades | Debidas a organismos parasitarios (proto- | Amebiasis, giardiasis, micosis, filariasis,

parasitarias

s00s, gusanos, hongos)

tripanosomiasis.

Sindrome de Down, espina bifida, foco-

Enfermedades melia, pie zambo, atelectasia pulmonar
conaénitas Debidas a anomalias del desarrollo fetal. iP .. ) P (s
9 congénita, cardiopatias congénitas,
megacolon.
Enferm Debido a la trasmisionhereditaria de . . .
ermedades Hemofilia, daltonismo, talasemia,

hereditarias

genes, dominantes o recesivos, a los que
estan ligados determinadas patologias.

fibrosis quistica (mucovisidosis).

Enfermedades
autoinmunes

Debido a una alteracion de los mecanis-
mos de reconocimiento del sistema
inmunitario, que reacciona contra el
propio organismo.

Artritis reumatoide, miastenia gravis,
enfermedad de Hashimoto, diabetes
millitus insulinodependiente.

Traumatismos 'y
Accidentes

Debidas a accidentes capaces de
provocar lesiones en un organismo
sano.

Heridas, fracturas, asfixias, fulguracion,
quemaduras solares, shock, dafos por
radiacién, lesiones deportivas, babaro-
traumas, algunas enfermedades
profeionales y ambientales.

Intoxicaciones

Debidas a los efectos de sustancias
toxicas producidas por organismos
o por determinados compuestos
quimicos.

Botulismo, intoxicaciones, metanol
metales pesados y pesticidas, algunas
enfermedades profesionales y ambienta-
les.

Enfermedad de Parkinson, enfermedad

Enfermedades | Debidas a la degeneracion progresi - ) ' =
degenerativas | va de las funciones nerviosas. de Alzheimer, esclerosis muiltiple, corea
de Huntington
Trastornos Depresién, histeria, paranoia, esquizo-
mentales y Debidos a causas orgdnicas y/o frenia, retraso mental, trastornos psi-
relacionados con | ambientales; debidos al uso de cosomaticos, trastornos causados por el
el uso de sustancias psicoactivas. consumo de alcohol, anfetaminas,
sustancias opiaceros, cocaina, hachis, nicotina.
Debidas a anomalias de las reaccio -
Enfermedades

metabdlicas

nes quimicas metabdlicas, que
normalmente dirigen la sintesis o la
destruccion de las moléculas.

Fenilcetonuria, gota, diabetes mellitus.

Enfermedades
nutricionales

Debidas a la ingesta reducida o exce -
siva de sustancia nutritivas.

Anorexia, obesidad, kwashiorkor, escor-
buto, pelagra, malnutricién, avitaminosis.




2.3.1 Enfermedades Cronicas
Degenerativas (ECD) vy
Calidad de Vida

El poder entender como afectan estas enfermedades desde
la perspectiva de la pérdida de calidad de vida, es trascen-
dental para el desarrollo del presente proyecto, por ende nos
acercaremos a ambos conceptos presentados de forma se-
parada para luego tener una comprension cabal sobre am-
bos conceptos unidos.

Las enfermedades cronicas estan definidas por la OMS como,
“... un trastorno organico funcional que obliga a una modi-
ficacion de los estilos de vida de una persona y que tiende
a persistir a lo largo de su vida. Frente a la etiologia no hay
mayor claridad, hay una serie de factores que en conjunto
dan pie a la enfermedad; entre estos factores se encuentran
el ambiente, los estilos de vida y habitos, la herencia, niveles
de estrés, calidad de vida y la presencia de una enfermedad
persistente que puede pasar a ser cronica (OMS, 1979).”

Para las enfermedades cronicas podemos encontrar las si-
guientes caracteristicas:

1. Padecimiento Incurable: Permanente e irreversible con
periodos de remision y recaidas.

2. Multi-causalidad o plurietiologia: Estan asociadas a di-
versos factores quimicos, fisicos, ambientales, sociocultu-
rales, muchos de ellos relacionados con el modo de vida
y el trabajo. En las enfermedades cardiovasculares, por
ejemplo, intervienen multiples causas: tabaco, hipercoles-
terolemia, hipertension, estrés, etc.

3. Multi-efectividad: un factor de riesgo puede producir mul-
tiples efectos sobre distintos problemas de salud. Por ejem-
plo, el tabaco puede producir cancer de pulmén, EPOC,
enfermedad cardiovascular.

4. No Contagiosas: No estan producidas por agentes mi-
crobianos, por o tanto no pueden transmitiese.

5. Incapacidad Residual: Dejan secuelas psicofisicas dis-
minuyendo la calidad de vida.

6. Rehabilitacion: Requieren entrenamiento especifico del
paciente y de su familia para asegurar su cuidado y una es-
trecha colaboracion y supervision del equipo de cuidados.
7. Importancia Social: Determinada por las tasas de mortali-
dad y la repercusion socioecondémica, incapacidades en la
poblacion activa y gasto sanitario que generan.

8. Prevenibles: Tanto a nivel primario, mediante la modifi-
cacion de determinados factores, como a nivel secundario,
mediante su deteccion temprana.

9. Sentimientos de pérdida: Se generan en el paciente res-

pecto a su vida anterior.
(Datos obtenidos de pagina web, http://www.elitemedical.com.mx/general/en-
fermedades-cronico-degenerativas/) 35



Es muy importante poder analizar la enfermedad crénica
desde el punto de vista de la calidad de vida; Kalker y
Roser (1987), definen la calidad de vida de los pacientes
crénicos como “el nivel de bienestar y satisfaccion vital de
la persona, aun teniendo en cuenta las afecciones produci-
das por su enfermedad, tratamiento y efectos colaterales.

(Aspectos psicosociales asociados con la calidad de vida
de personas con enfermedades cronicas, Stefano Vinac-
cia, Lina Maria Orozco Universidad de San Buenaventura,
Medellin, 2005), esto sumado al puto de vista de Haes y
Van Knippenberg (1985-1987) que plantean que la cali-
dad de vida del enfermo crénico debe ser vista de forma
multidimensional, el cual debe estar constituido al menos
por estatus funcional, sintomas relacionados con la en-
fermedad, funcionamiento psicoldgico y funcionamiento
social, en donde el(los):

- Estatus funcional: incluye una amplia gama de activi-
dades que se clasifican en tres sub-areas, auto cuidado,
movilidad y actividad fisica.

- Sintomas relacionados con la enfermedad: son diversos
en funcion del tipo de enfermedad y tratamiento.

- Funcionamiento psicolégico: En donde el factor estrés y
frustracion cobran una importancia trascendental.

- El funcionamiento social hace referencia, segun (World
Health Organization 2003), al trastorno de las actividades
sociales normales y es el resultado de diferentes factores,
como limitaciones funcionales debidas al dolor y/o fatiga,
el miedo del paciente de ser una carga para los demas, el
temor por los sintomas o las discapacidades, sentimien-
tos de incomodidad entre los miembros de la red social
del paciente, miedo al contagio, etc.

A modo de conclusion, podemos decir que cuando se habla
de calidad de vida en pacientes crénicos nos referimos a
la valoracion propia frente a la adaptacion cognitiva, social,
emocional y laboral.

Existen varias definiciones para enfermedad degenerativa,
por ejemplo:

“Enfermedad que provoca degeneracion, es decir, que cau-
sa la pérdida de la estructura celular y de sus propiedades

esenciales.”; (definicion obtenida de, http://salud.doctissimo.es/dicciona-
rio-medico/enfermedad-degenerativa.html).

“Al hablar de enfermedades degenerativas, nos referimos a
aquellas que van degradando el estado fisico y/o mental de
quien lo padece y provoca un desequilibrio en los mecanis-

mos de regeneracion celular.”; (definicion obtenida de, http://www.dis-
capacidadonline.com/enfermedadesdegenerativas.html)

Imagen 2, Rompecabeza, pérdida de capacidades, obtenida en, http://www.
canstockphoto.es/gente-cabeza-rompecabezas-17015265.html 36



“Una enfermedad degenerativa es una afeccion general-
mente cronica, en la cual la funcién o la estructura de los
tejidos u 6érganos afectados empeoran con el transcurso

del tiempo...” (definicion obtenida de, http://es.wikipedia.org/wiki/Enfer-
medad_degenerativa)

Estos tres ejemplos de definiciones de enfermedad dege-
nerativa nos entregan puntos en comun, como por ejemplo
todas comparten entre si el deterioro a través del tiempo
de algun componente de nuestro cuerpo, dependiendo
del area al cual esta ligado este deterioro, estas enferme-
dades pueden agruparse en:

- Enfermedades neurodegenerativas (como el Alzheimer y
el Parkinson).

- Enfermedades degenerativas articulares (como la artro-
sis de columna, cadera o rodilla).

- Enfermedades degenerativas oculares (de la cérnea o
de la retina).

- Enfermedades degenerativas 6seas (osteoporosis).

- Otras entre las que se incluyen: la hipertension, la artritis,
esclerosis multiple, arteriosclerosis, esterioscleriosis, fi-
bromialgia, diabetes, la enfermedad de Creutzfeldt Jacob
(version humana del mal de las vacas locas), el cancer y
hasta el SIDA.

(dato obtenido en pagina web, http://www.discapacidadonline.com/enferme-
dadesdegenerativas.html)

La enfermedad es un estado relativamente comun al cual
todo ser humano se ve enfrentado en algun momento de
su vida, todos sabemos lo desagradable que resulta sen-
tir tu organismo en un estado alterado o anormal, por lo
que hacer el ejercicio de empatizar y tratar de colocarnos
en el lugar de aquellas personas que deben aprender a
vivir con una enfermedad, como el Parkinson, resulta muy

efectivo, pero aun asi no comprendemos a ciencia cierta el alcan-
ce de padecer de lo que se ha denominado enfermedad cronica
degenerativa, si a esto le agregamos un agravante como la de-
generacion a niveles fisicos, cognitivos y emocionales, el impacto
y dafio en la calidad de vida resulta irreparable. Segun, MINSAL
(Ministerio de Salud de Chile) las enfermedades que mas dafios
provocan en cuanto a calidad de vida son las enfermedades neu-

rodegenerativas, y por sobre todo el Parkinson y el Alzheimer.
(Ministerio de Salud. Guifa Clinica Enfermedad de Parkinson. SANTIAGO: Minsal, 2010.)

En nuestro pais el Ministerio de Salud hizo un estudio para iden-
tificar los problemas de salud mas relevantes para el sector de-
nominado “Prioridades en Salud”. Teniendo como objetivo deter-
minar los problemas principales de salud de la poblacion chilena
que permiten calcular la importancia de las enfermedades y su
carga de actividades tanto para el paciente como para el cuida-
dor.
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Se describe una tabla de nivel de carga que tienen las enfermedades cronicas degenerativas, elabora-
do en un estudio hecho por el MINSAL.

Clase Descripcion Peso
0 Ausencia de discapacidad 0
1 Limitacion en la capacidad de desempefno en al menos una actividad de las 0,096

siguientes areas: recreacion, educacio, procreacion y ocupacion.

2 Limitacion en la capacidad de desempefo para la mayoria de las actividades 0,220
en una de las siguientes areas: recreacion, educacion, procreacion y ocupacion

3 Limitacion en la capacidad de desempefio de actividades en dos o mas 0,400
de las siguientes areas: recreacion, educacion y ocupacion.

4 Limitacion en la capacidad de desempefio en la mayoria de las actividades 0,600
en todas las siguientes areas: recreacion, educacion, procreacion y ocupacion.

5 Necesidad de asistencia en las actividades cotidianas instrumentales, 0,810
como la preparacion de alimentos, hacer compras o en el aseo de la casa.

6 Necesidad de asistencia en actividades personales cotidianas, como: comer 0,920
higiene personal y vestido.

7 Muerte. 1

Cuadro 2, de nivel de sobrecarga de enfermedades, fuente MINSAL. Fuente, MINSAL

Analizando esta tabla, nos percatamos que el nivel de sobrecarga de algunas enfermedades es considerablemente
alto, por ejemplo enfermedades como el Parkinson en la cual estaria en una clase nimero 6 con un peso excesivo de
sobrecarga, pues esta enfermedad presenta limitaciones para realizar actividades y también necesidades que requie-
ren de asistencia debido a sus movimientos involuntarios. Esta enfermedad degenerativas ha incrementado a medida
pasa el tiempo, si bien no son las mayores muertes dentro de nuestro pais, es una patologia que impide la realizacion
de actividades cotidianas lo que conlleva a multiples consecuencias en niveles sociales, culturales, econdmicos y per-
sonales, por ende una baja calidad de vida. Esta enfermedad esta dentro de las enfermedades neurodegenerativas. 38



232Enfermedad
Neurodegenerativa

Podemos, definirlas como aquellas que afectan varias
actividades primordiales que el cuerpo realiza, como el
equilibrio, movimiento, hablar, respirar y funciones del
corazdn. Muchas de estas enfermedades son genéti-
cas. Las causas pueden ser alcoholismo, un tumor o un
ataque cerebro vascular (ACV). Otras causas incluyen
toxinas, quimicos, ausencia de neuronas y virus. Otras
veces, las causas se desconocen.

Las enfermedades neurodegenerativas, son enfermeda-
des a largo plazo y no tienen cura, por lo que sus trata-
mientos van destinados a calmar los sintomas, aliviando
dolores, y mejorando su calidad de vida en aspectos co-
tidianos.

Algunas enfermedades neurodegenerativas son:

Enfermedad de Alzheimer
Esclerosis lateral amiotrofia
Ataxia de Friedreich
Enfermedad de Huntington
Demencia con cuerpos de Lewy
. Enfermedad de Parkinson

. Atrofia muscular espinal
(dato obtenido de, http://www.nlm.nih.gov/medlineplus/spanish/degenerati-
venervediseases.html)

Estas enfermedades comparten como transversal el
dafio neuroldgico, pero poseen distintas caracteristicas
y manifestaciones, tomando como referente compara-
tivo y catalogadas como las enfermedades en donde
el paciente mas pierde su calidad de vida, podriamos
mencionar el Alzheimer que es un proceso relativamente

corto, que puede durar alrededor de 7 anos hasta que sobre-
venga la muerte, en donde las personas rapidamente pierden
capacidades y olvidan hasta como comer, y en el caso del
Parkinson el proceso degenerativo en si puede durar hasta
20 afos, y de hecho la enfermedad no tiene caracteristicas
mortales, sino que son los efectos sobre la movilidad y otras
consecuencias que muchas veces conllevan a accidentes
que eventualmente podrian generar la muerte. Esta es una de
las razones por las cuales se considerar al Parkinson como
oportunidad para desarrollar sus problematicas, pues esta
enfermedad tiene etapas de largos plazos que se pueden
estudiar y lograr beneficiar de manera consiente a la persona
que la padece. Al contrario del Alzheimer, por ejemplo, que
es repentino, y mas dificil de tratar y prevenir el dafio cogni-
tivo.
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“Segun un nuevo informe de la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS), los trastornos neurolégicos (desde la
epilepsiay la enfermedad de Alzheimer o los accidentes
cerebrovasculares hasta el dolor de cabeza) afectan en
todo el mundo a unos mil millones de personas. Entre
los trastornos neurolégicos figuran también los trauma-
tismos craneoencefalicos, las infecciones neurologicas,
la esclerosis multiple, y la enfermedad de Parkinson.

Se estima que cada afio mueren 6,8 millones de per-
sonas como consecuencia de los trastornos neurologi-

cos.”
(Dato obtenido de informe de la OMS, http://www.who.int/mediacentre/
news/releases/2007/pr04/es/)

El Parkinson es una enfermedad, entonces que analizaremos para resolver sus problematicas.
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233Esqguema

Millones de
personas mueren
COMOo conse-
- E. D. Articular cuencia de las
E. Neurode-
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ETC.

Esquema 3, Elaboracion propia, conclusion de los capitulos.
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24Enfermedad
de Parkinson (EP)

La enfermedad de Parkinson, también denominada
Parkinsonismo idiopatico, paralisis agitante o simple-
mente Parkinson, es una enfermedad del tipo neu-
rodegenerativo. En la enfermedad de Parkinson, las
neuronas que producen una sustancia quimica lla-
mada dopamina mueren o no funcionan adecuada-
mente Normalmente, la dopamina envia sefales que
ayudan a coordinar sus movimientos. Nadie conoce
el origen del dano de estas células. Los sintomas de
la enfermedad de Parkinson pueden incluir:

o Temblor en las manos, los brazos, las piernas,
la mandibula y la cara.

o Rigidez en los brazos, las piernas y el tronco.
o Lentitud de los movimientos.
o Problemas de equilibrio y coordinacion.

El envejecimiento masivo de la poblacion es un factor
de riesgo para las patologias como el Alzheimer vy el
Parkinson, esta ultima es catalogada como la segun-
da enfermedad neurodegenerativa mas frecuente,
afectando al 2% de personas mayores de 65 afios.

4

Imagen 3 Deterioro de la'enfermedad, obtenida de;, http:
es/que-sabe-usted-sobre-enfermedad-parkinson/
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2.4.1 Definicion de Parkinson

“La Enfermedad de Parkinson (EP) es un proceso neurodegenerativo
progresivo. La lesion fundamental de la EP recae en la parte com-
pacta de la sustancia negra (SN), que forma parte de los ganglios
basales (GB). La causa es desconocida, aunque probablemente es
multifactorial, siendo los principales factores etioldgicos de naturale-
za genética y ambiental.

La EP produce una desaparicion progresiva de las neuronas dopa-
minérgicas del sistema nigroestriado, con despigmentacion y conse-
cuente gliosis, mientras que en las neuronas supervivientes se ven
los cuerpos de Lewy (CL). La degeneracion axonal de las células
nigricas en el estriado explica la disminucion de la Dopamina (DA)
en el estriado y la alteracion en la transmision dopaminérgica. Los GB
tienen como funciéon el mantenimiento de la postura del cuerpo y de
las extremidades, la produccion de movimientos espontaneos (como
parpadeo) y automaticos, que acompafian a un acto motor voluntario
(como el balanceo de brazos al andar). Mientras mas tardia es la
aparicion de la enfermedad, mas benigno sera el curso evolutivo de

la misma.” (Guia Clinica de Enfermedad de Parkinson - Ministerio de Salud Subsecretaria
de Salud Publica — Gobierno de Chile - 2010)




2.4.2 Etapas del Parkinson y sus sintomas:

Etapa 1: - El temblor es menos relevante
- Temblor en reposo de extremidades. - Mirada sin parpadeo
- Problemas con la marcha (retraso de pierna). - Voz baja
- Motricidad fina torpe. - Dafo cognitivo leve
- Pérdida de agilidad.
- Postura asimétrica. Etapa 5
- Pérdida del braceo. - Invalidez plena
- Rigidos en camas vy sillas
Etapa 2 - Totalmente dependientes
- Temblor en reposo. - Dafo cognitivo

- Musculo faciales comprometidos (cara de pez)
- Rigidez plastica

- Retardo de actividades motoras

- Postura de la mano y tronco flecta-
dos

- Incapacidad discreta

- Motricidad fina torpe

Etapa 3

- Presenta claras limitaciones en
tareas simples (motriz fina)

- Rigidez en tronco y extremidades
- Posturas anormales en manos

- Retardo en iniciacion movimiento
- Alteracion de la marcha (pasos
cortos e inclinacion al caminar)

- Alteracion del equilibrio

- Dependen para hacer algunas
cosas

Etapa 4
- Incapacidad importante en activi-
dades cotidianas.

) Al,ter_aolones del, equmbrlo Imagen 5, evolucion del Parkinson obtenida de http://www.cun.es/enfermedades-tratamientos/enfermedades/ 44
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2.4.3 Formas de tratar el
Parkinson:

El tratamiento del Parkinson no es para finalizar con la en-
fermedad, sino mas bien para reducir la velocidad de pro-
gresion de esta, controlando los sintomas y los efectos de
la patologia.

Se controla a través de la ingesta de farmacos paliativos
que van acorde a la etapa que esta viviendo de la enfer-
medad, el tratamiento es individualizado pero se trabaja
en conjunto con médicos neurdlogos, kinesidlogos, tera-
peutas, etc.

El farmaco que se administra a estas personas es:

La Levodopa es el farmaco mas efectivo para el trata-
miento de la EP y en algun momento de la enfermedad
todos los pacientes precisaran tomarlo (Levine CB, 2003).
Mejora la rigidez, bradicinesia, afectacion de la marcha,
hipomimia y micrografia, y en menor medida el temblor.
Sintomas como inestabilidad postural, disartria, disfun-
cion autondmica y problemas neurosensoriales no tienen
tan buena respuesta (Tarsy D, 2005).

El principal inconveniente de su uso prolongado es el de-
sarrollo de complicaciones motoras, como las discinesias
o las fluctuaciones. No hay evidencias sobre cual puede

ser la mejor formulacion para evitar su aparicion.
(Gufa clinica de Enfermedad del Parkinson, MINSAL, 2010, http://web.minsal.
cl/portal/url/item/955578f79a0cef2ae04001011f01678a.pdf)

Las consecuencias de tomar este medicamento es que
presentan complicaciones motoras, en el 50% de los pa-
cientes por 5 afios y el 80% por mas de 10 afnos.
Los tipos de respuesta en el tiempo pueden ser:

a) Respuesta de larga duracion: Presentan mejorias
gradual. Con una Unica dosis se mantienen estables du-
rante muchas horas.

b) Respuesta mediana duracion: El medicamento pro-
duce estabilidad durante el dia, siempre y cuando tome
regularmente las tabletas, pues estas duran unas pocas
horas, para luego volver a los signos del Parkinson, duran-
te la noche, y en las mananas aparece una falta de movili-
dad. Esto ocurre al cabo de 1 0 2 afios con el tratamiento.

c) Respuesta de corta duracion: Cada vez es menor
el efecto que tiene la pastilla sobre el paciente, llegando a
inferior de 3 horas. Se distinguen dos periodos; el primero
con la medicacion (periodos On) y el segundo es la pér-
dida del efecto del medicamento (periodo Off). A medida
pasa el tiempo la enfermedad evoluciona y se vuelve im-
predecible.

La guia clinica hecha por el MINSAL, proporciona todo un
estudio de ayudas para el paciente, desde ayudas kiné-
sicas, fonoaudiologos, terapeuta ocupacional, neurélogos,

etc. Estas ayudas para la rehabilitacion integral del EP, son 45

para mejorar su calidad de vida.



2.4.4 Parkinson en Chile

En Chile, el Parkinson “es la segunda enfermedad neurodegenerativas mas frecuente, y esta estrechamente relacionado con

la tasa de envejecimiento del pais, que va en aumento (MINSAL, 2010, Rev. chil. neuro-psiquiatr. vol.51 no.2 Santiago abr. 2013). Mencionado en los
capitulos anteriores.

El mayor numero de pacientes con EP pertenece al rango de edad entre los 70-79 afios, que correspondiente al 37%, seguido
del rango 60-69 anos con un 32% y el rango 50-59 anos que presenta un 17%. El rango de menor porcentaje, es el de 80-89
anos, con un 14%. (MINSAL, 2010).

Afio Tasa de mortalidad por Intervalo de confianza
100.000 hab (95%)
1997 0,80 0,94 0,94
1998 0,53 0,42 0,65
1999 0,36 0,27 0,46
2000 0,99 0,83 1,14
2001 1,89 1,68 2,11
2002 2,03 1,80 2,25
2003 2,09 1,86 2,31
2004 2,61 2,36 2,86
2005 2,57 2,32 2,82
2006 2,51 2,27 2,76
2007 3,05 2,78 3,31 Cuadro 3: Tasa de mortalidad de
2008 3.05 278 3.31 z:trlgirIC/lslcl)\JnS’EEr 100.000 habitantes. 46




Tasa de mortalidad por edad por enferdedad de Parkinson en Chile.
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Gréfico 1: Tasa de mortalidad por edad por enfermedad de Parkinson en Chile, dato MINSAL.

Esta informacion logra que en el 2010 la EP pase a estar catalogada

en el plan AUGE, dentro de la ley 19.966, del regimen general de
garantias en salud.
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2.4.5 Autoestima y Parkinson

Como ya mencionamos el Parkinson es una enfermedad neuro-
degenerativa cronica que no solo afecta a pacientes, sino tam-
bién a sus cercanos, ya sean familiares o personas externas.

Esta enfermedad va mas alla de sintomas y tratamientos. De-
bemos conocer las diferentes consecuencias y problemas que
trae consigo y que sufren cada dia los pacientes y sus cuida-
dores.

Es bien sabido que cada proceso de actividad diaria es un reto
de superacion para ellos, la persona que padece esta enferme-
dad junto al desconocimiento de todo lo que implica hace mas
dificil sobrellevar adecuadamente el diario vivir, son personas
que sufren por este trastorno, ya que van perdiendo gradualmente su capacidad por realizar sus propias actividades dia-
rias, su autonomia, como por ejemplo el aseo personal, o que trae consigo la disminucion de su autoestima.

Para comprender mejor el concepto de autoestima tenemos varias definiciones:

Segun libro estudiado, “Autoestima, Evaluacion y mejora” de Matthew MacKay y Patrick Fanning, menciona que:

“La autoestima es esencial para la supervivencia psicologica. Es un sine qua non emocional. Sin cierta dosis
de autoestima, la vida puede resultar enormemente penosa, haciendo imposible la satisfaccion de muchas
necesidades basicas.

Uno de los principales factores que diferencian al ser humano de los demas animales es la consciencia
de si mismo: la capacidad de establecer una identidad y darle un valor. En otras palabras, usted tiene la
capacidad de definir quién es y luego decidir si le gusta su identidad o no. El problema de la autoestima
esta en esta capacidad humana de juicio. Una cosa es que nos disgusten ciertos colores, ruidos, figuras o
sensaciones. Pero cuando se rechazan partes de uno mismo, se dafian considerablemente las estructuras
psicoldgicas que literalmente le mantienen a uno vivo.

El juzgarse y rechazarse a si mismo produce un enorme dolor. Y del mismo modo que uno atenderia 'y cura-
ria una herida fisica, solemos evitar todo lo que pueda agravar de cualquier modo el dolor del rechazo a uno
mismo. Sin ello, se asumen menos riesgos sociales, académicos o profesionales. Uno tiene mas dificultad
en relacionarse con la gente, entrevistarse para un trabajo, o perseguir algo en lo que se pudiera no triunfar.
Uno limita su capacidad de abrirse a los demas, expresar su sexualidad, ser el centro de atencion, atender48
a las criticas, pedir ayuda o resolver problemas.”



- La Asociacion Nacional para la Autoestima (National Asso-
ciation for Self-Esteem) define autoestima como:

La experiencia de tener capacidad para enfrentar los desafios
de la vida y ser merecedor de la felicidad. Las personas que
tienen una autoestima auténtica y saludable se ven a si mis-
mas como seres humanos positivos, responsables, construc-
tivos y confiables.

- Segun Abraham Maslow, en su jerarquia de las necesidades
humanas, describe la necesidad de aprecio, que se divide en
dos aspectos, el aprecio que se tiene uno mismo (amor propio,
confianza, pericia, suficiencia, etc.), y el respeto y estimacion
que se recibe de otras personas (reconocimiento, aceptacion,
etc.). La expresion de aprecio méas sana segun Maslow es la
que se manifiesta «en el respeto que le merecemos a otros,

mas que el renombre, la celebridad y la adulacion». (dato obteni-
do de, http://psicologosenlinea.net/23-definicion-de-autoestima-conceptos-de-au-
toestima-segun-diferentes-autores-y-abraham-maslow.html#ixzz38aWgvHHG)
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Reconocimiento
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familiar, de salud, de propiedad privada
Seguridad
Imagen 6: Piramide Maslow, Elabo- Respiracion, alimentacion, descanso, sexo, homeostasis
racion propia. Fisiologia

Tenemos entonces que la autoestima del paciente, segun las
definiciones y la piramide de Maslow, se ve reducida consi-
derablemente por la pérdida de autonomia, manifestando-
se en frustraciones, inactividad e inutilidad, incomprension,
vulnerabilidad fisica y emocional, agravado por una posible
depresion.

La docente de Terapia Ocupacional de la Universidad San
Sebastian, Veronica Guerra, dice que las personas que pade-
cen esta enfermedad, “deben participar en diversas instan-
cias de rehabilitacion para prolongar su bienestar y retardar
el progreso de la enfermedad, debe mantener sus activida-
des significativas en la manera que sea posible, sobre todo el
ejercicio de los roles sociales que le dan sentido a su vida. Si
logramos generar un ambiente adaptado a las necesidades y
caracteristicas del paciente, podra seguir realizando sus ac-

tividades cotidianas. Adaptar el ambiente quiere decir ge-
nerar las condiciones para que la persona con sus habili-
dades y dificultades tenga la oportunidad de enfrentarse a
una actividad. Por ejemplo, si la persona tiene dificultades
para mantener el equilibrio mientras se ducha, podemos

habilitar barras de seguridad y un asiento para su tina”
(BioBioChile http://www.biobiochile.cl/2014/10/27/como-mejorar-la-ca-
lidad-de-vida-de-las-personas-conparkinson.shtml?utm_source=feed-
burner&utm_medium=feed&utm_campaign=Feed%3A+radiobiobio+%-
28Bio-Bio+Noticias)

La autonomia del paciente se logra a traves de la reali-
zacion de sus actividades diarias 1o que se traduce en
la posibilidad de aumentar su autoestima y disminuir el
progreso de la enfermedad, y la sobrecarga del cuidador.
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2.40El cuidador de un
paciente con Parkinson

Existen diferentes tipos de cuidadores, desde un familiar hasta una persona externa ajena al paciente (fundaciones para
ancianos), ya que como mencionamos anteriormente el paciente con Enfermedad de Parkinson (EP), se vuelve dependiente
a medida pasa el tiempo y evoluciona la enfermedad. Por esto es que en todas las etapas del Parkinson deben tener un cui-
dador, pues a las personas con EP pierden su autonomia.

Es fundamental que el cuidador pueda tener la paciencia, estabilidad emocional, fortaleza fisica, etc. para cuidar a estas per-
sonas, pues el nivel de sobrecarga que posee, (realizacion de toda actividad cotidiana, como aseo personal) es altisimo. Esto
se determina a través de la aplicacion de un instrumento que mide el nivel de sobrecarga de un cuidador (Zarit et al. 1980)

Nunca | Rara vez | A veces|Muchas veces | Casi siempre
1. ¢Piensa que su familiar le pide mas ayuda de 0
la que realmente necesita? 1 2 3 4
2. ;Piensa que debido al tiempo que dedica a su 0 1 2 3 4
familiar no tiene tiempo para usted?
3. ¢ Se siente estresado (a) al tener que cuidar a su familiar y 0 ; 5 3 4
atender ademas otras responsabilidades?
4. ;Se siente avergonzado(a) por el comportamiento de su 0 1 2 3 4
familiar?
5. ;Se siente irritado(a) cuando esta cerca de su familiar? 0 1 2 3 4
6. /Crees que la situacion actual afecta su relacion con
amigos y otros famliares de forma negativa? 0 1 2 3 4
7. ;Siente temor por el futuro que le espera a su familiar? 0 1 2 3 4
8. ¢ Siente que su familiar depende de usted? 0 1 2 3 4
9. ;Se siente agotado(a) cuando tiene que estar junto a su 0 ; 5 3 4
familiar?
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Nunca Raravez | A veces | Muchas veces|Casisiempre

10. ¢ Siente que su salud se ha visto afectada po tener que cuidar 0 1 5 3 4
a su familiar?
11. ;Siente que no tiene la vida privada que desearia a causa de 0 1 2 3 4
su familiar?
12. ;Cree que su vida social se ha visto afectada por cuidar a su 0 1 2 3 4
familiar?
13. ¢ Se siente incobmodo(a) para invitar amigos a casa, a causa 0 1 2 3 4
de su familiar?
14. ; Cree que su familiar espera que usted lo cuide? 0 1 2 3 4
15. ¢Cree usted que no dispone de dinero suficiente para cuidar

. . 0 1 2 3 4
de su familiar ademas de los gastos?
16. ¢Siente que no es capaz de cuidar a su familiar durante 0 1 5 3 4
mucho tiempo?
17. ¢ Siente que ha perdido el control de su vida desde que
comenzo a cuidar a su familiar? 0 1 2 3 4
18. s Desearia poder encargar el cuidado de su familiar a otra 0 1 2 3 4
persona?
19. ;Se siente inseguro (a) acerca de lo que debe hacer con su 0 1 2 3 4
familiar?
20. sSiente que deberia hacer mas de lo que esta haciendo por 0 1 2 3 4
su familiar?
21. ;Cree que podria cuidar de su familiar mejor de lo que lo esta 0 1 2 3 4
haciendo?
22. iEn general ;Se siente muy sobrecargado al tener que cuidar 0 1 2 3 4
a su familiar?

Cuadro 4: Tabla de medicion de sobrecarga del cuidador del paciente, Zarit 1980.
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Las caracteristicas de las enfermedades neuro-
degenerativas van configurando paulatinamente
la calidad de vida de los pacientes que viven con
alguna de estas enfermedades, y estas mismas ca-
racteristicas son las que muchas veces se trans-
forman en desafios, debido a los dafos fisicos vy
cognitivos que en muchas ocasiones impiden in-
cluso aquellas actividades mas basicas de la vida
cotidiana.

Las caracteristicas particulares del Parkinson, to-
mando como base el dato de que el Parkinson no
es una enfermedad mortal, ademas de tener una
cantidad de etapas de degeneracion bastante am-
plias, nos entregan una cantidad de tiempo en que
el paciente debe soportar, buscando nuevos mé-
todos para la realizacion de actividades triviales,
este periodo de tiempo estaria comprendido entre
las etapas 1, 2y 3.

Esta idea resulta sumamente importante al momen-
to de buscar innovacion desde el disefo, y mas im-

portante aun si tomamos en cuenta que las dimen-
siones ampliamente detalladas a través de esta
investigacion abalan que las facetas relacionada
con independencia, ambito psicolégico y relacio-
nes sociales, podrian verse favorecidas de forma
efectiva, provocando una consecuencia directa en
su autoestima y la aceptacion de la enfermedad,
pudiendo enfrentarla de mejor forma, estos resul-
tados enfocados solo en el paciente son importan-
tes, pero no debemos olvidar que al acrecentar el
grado de independencia o autonomia el cuidador
del paciente con Parkinson también se veria nota-
blemente favorecido puesto que el nivel de carga
podria verse disminuido.

Podemos decir que desarrollar productos o como
se les menciona en medicina Ayudas Técnicas,
que se enfoquen en resolver las problematicas del
paciente con EP, es una tarea importante para me-
jora su calidad de vida. Las ayudas técnicas son
productos que estan destinados a personas con
discapacidades para mejorar su calidad de vida.
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24 7Esquema
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25Ayudas Técnicas

2.5.1 Definicion y Propdsito

A lo largo del tiempo la relacion que existe entre una per-
sona que padece de una enfermedad cronica y la socie-
dad, ha cambiado. Antes estas enfermedades eran vis-
tas como un problema de salud que afectaba sdlo a la
persona y la atencion se centraba en las dificultades que Ayudas Técnicas
causaba, enfocandose en reparar danos a su estructura Apropiadas

o funcionalidad.

En este momento, se entiende que a estas personas se
les deben generar las condiciones y caracteristicas para Caracteristicas
su desarrollo en los diversos contextos de la vida cotidia- el el

na, integrandolos a sus entornos.

La practica de incluirlos en igualdad de condiciones, tiene
gue ser regulado por diversos elementos, desde la modi-
ficacion de espacios hasta cambios sociales. A todo esto Sujetos y sus
se le denomina “Ayudas Técnicas” (AT). caracteristicas
La definicion de AT son muchas, pero segun la ISO 9999-
2007 es:

“Cualquier producto (incluyendo dispositivos, equi-
po, instrumentos, tecnologias y software) fabricado
especialmente o disponible en el mercado, para
prevenir, compensar, controlar, mitigar o neutralizar
deficiencias, limitaciones en la actividad y restric-

ciones en la participacion.” (IS0 9999 - 2007, Productos de
apoyo para personas con discapacidad, clasificacién y terminologia, Esquema 5: obtenido de Catalogo de prescripcion de Ayudas Técnicas,Gobierno de
version espafiola, pagina 8) Chile.

55

Acciones de Apoyo:
Rehabilitacion




Las ayudas técnicas (productos de apoyo), dependeran
netamente de la relacion entre las caracteristicas especi-
ficas del paciente, las necesidades del usuario, las con-
diciones del entorno y el entrenamiento para la utilizacion
de la AT.

Uno de los propodsitos para disminuir el dafo de la disca-
pacidad, son las Ayudas Técnicas, ya que compensan las
actividades que no pueden realizar las personas, con el
fin de ser independientes y auténomos en los diferentes
espacios (personal, familiar, social)

Las AT han evolucionado, pasando de ser protesis o sillas
de ruedas a implementos que apoyan el desarrollo de la
persona en la vida cotidiana (cuidado personal, educa-
cion, etc.) como dispositivos de apoyo a la autonomia, ac-
cesibilidad e inclusion.

Pasando de:

- Aparatos relacionados con la salud a herra-
mientas para la vida

- De productos médicos a bienes de consu-
mo general

- De elecciones por el profesional a eleccio-
nes por el usuario

- Del estatus del paciente al estatus de con-
sumidores

- De prescripcion a recomendaciones




2.0.2

252:;Quién requiere Ayuda Técnica?

4 N
Toda persona que se sienta incapacitada para realizar activi- Sabia usted que existen Ayudas Técnicas que entrega el gobier-
dades de |a vida Cotidiana siempre y Cuando padezcan algu- no para pacientes con enfermedades crénicas degenerativas?

na enfermedad que se lo impida.

Los pacientes, en su mayoria, no saben de la existencia de
estas ayudas técnicas, como se observo en las encuestas rea- 22%)
lizadas a pacientes y familiares.
0
2%

No me interesa
N\ J

Grafico 2: Encuesta de elaboracion propia, realizada a
50 personas de cualquier tipo para determinar la apre-
ciacion sobre ayudas técnicas 57
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Esquema 6: Ayudas Técnicas y Oportunidad de Disefio, elaboracion propia.
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25 3Evaluacion de AT

Dentro de la adquisicion de ayudas técnicas, se debe en
primera instancia hacer una evaluacion de un profesional
de la salud, quien identifica las necesidades y dificultades
de los pacientes ya sea:

a) Dificultad para desplazarse.
- Desplazamiento para el cambio de posicion.
- Desplazamiento para la transferencia.
- Desplazamiento fuera o dentro del hogar.
b) Largos periodos en una misma posicion.
c) Dificultad para comer, alimentarse o beber.
d) Dificultad para vestirse
e) Dificultad para asearse
f) Dificultad para realizar algunas actividades del hogar
g) Dificultad para comunicar verbalmente
h) Dificultad para leer o escribir.

Dentro de la seleccion y construccion de una AT se debe
considerar:

- Que se necesaria y eficaz; no se debe utilizar sin que
exista una necesidad real.

- Que no restrinja; no debe limitar o reducir otras funcio-
nes, capacidades o actividades de la persona.

- Que exista un criterio técnico; indicacion apropiada a la
condicion de salud y contexto de la persona, sin agregarle
dificultad adicional.

- Que sea segura; evitar riesgos innecesarios para el pa-
ciente y el cuidador.

- Que tenga una buena relacion calidad — precio.

- Que sea de facil obtencion; debe ser oportuna para la
persona.

- Que sea aceptada por el usuario; debe aceptar, y sentir-
se comodo con la AT.

Para definir de mejor manera y apoyar la opinion de profesiona-
les, se realiza una pauta de chequeo, que ayudara el proceso de
eleccion de una AT, de acuerdo a las acciones que no pueden
realizar.

Esta Pauta consta de 8 areas en donde el paciente puede tener
dificultades, las cuales son:
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Areas

Cada area contempla:

Cuadro 5: Tabla de Areas de ayudas técnicas, obtenida de Catalogo de MINSAL para AT.
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Ejemplo: Area 5, Higiene

Cuadro 6: Tabla de Areas de ayudas técnicas, obtenida de Catalogo de MINSAL para AT.

Este cuadro, nos permite evaluar y dimensionar algunos aspectos de la vida diaria que pasan los pacientes, como la
necesidad de contar con un apoyo para realizar la accion de aseo personal, que trae consigo consecuencias como
baja autoestima del paciente. Esta es una de las problematicas a abordar en esta investigacion.

Para obtener las AT, existe toda una burocracia que hay que cumplir para que el gobierno evalle y determine si es

necesario el apoyo de estos instrumentos para el paciente. 61
(Gufa para la solicitud de ayudas técnicas, afio 2010)



2.5.4 AT en Chile:
(Ley 19.284)

En Chile la ley, 19.284 de “Integracion
Social de Personas con Discapacidad”
establece lo siguiente: (mencionando
s6lo articulos de interés para el pro-
yecto y normas para obtener una AT)
Articulo 1°.- Las disposiciones de la
presente ley tienen por objeto estable-
cer la forma y condiciones que per-
mitan obtener la plena integracion de
las personas con discapacidad en la
sociedad, y velar por el pleno ejercicio
de los derechos que la Constitucion y
las leyes reconocen a todas las perso-
nas.

Articulo 3°.-Para los efectos de esta
ley se considera persona con discapa-
cidad a toda aquélla que, como con-
secuencia de una o mas deficiencias
fisicas, psiquicas o sensoriales, con-
génitas o adquiridas, previsiblemente
de caracter permanente y con inde-
pendencia de la causa que las hubiera
originado, vea obstaculizada, en a lo
menos un tercio, su capacidad educa-
tiva, laboral o de integracion social.

Articulo 5°.- Se consideran ayudas téc-
nicas todos aquellos elementos nece-
sarios para el tratamiento de la defi-
ciencia o discapacidad, con el objeto
de lograr su recuperacion o rehabili-
tacion, o para impedir su progresion

o derivacion en otra discapacidad. Asi-
mismo, se consideran ayudas técnicas
los que permiten compensar una 0 mas
limitaciones funcionales motrices, sen-
soriales o cognitivas de la persona con
discapacidad, con el propoésito de permi-
tirle salvar las barreras de comunicacion
y movilidad y de posibilitar su plena in-
tegracion en condiciones de normalidad.

Articulo 13y 14

Articulo 15.- El Estado adecuara el equi-
pamiento y personal necesarios para
asegurar entre las prestaciones medicas,
las que se refieran a la prevencion y reha-
bilitacion médico-funcional.

Sin perjuicio de lo anterior, éste fomen-
tara la creacion de centros publicos o
privados, de prevencion y rehabilitacion,
velando por el cumplimiento de los obje-
tivos sefalados en los articulos 13y 14,y
la formacion y perfeccionamiento de pro-
fesionales, la investigacion, la produccion
y la comercializacion de ayudas técnicas.
Asimismo, canalizara recursos para cola-
borar en acciones de prevencion y reha-
bilitacion a través de programas orienta-
dos a mejorar el acceso de la poblacion
discapacitada de escasos recursos a di-
chas acciones.
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De acuerdo a esta ley, las personas con discapacidad
pueden acceder a estas ayudas técnicas, siguiendo los
pasos que se mencionaran a continuacion, pero segun las
entrevistas y encuestas a personas que se realizaron en
este con EP, existe un porcentaje alto que no sabian de la
existencia de ayudas técnicas que los ayude en su diario
vivir, ni menos la legalidad que tienen.

4 )

¢Usted conoce la legalidad de las Ayudas Técnicas que da el
Estado de Chile?

- J

Grafico 3: Encuesta de elaboracion propia, realizada a 50 personas
de cualquier tipo para determinar la apreciacion de las AT.
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2.5.5Normas generales de Postulacion de AT

a) La solicitud de ayudas técnicas bajo
el sistema de postulaciéon en linea (In-
ternet) sera la Unica aceptada en el ano
2010 y deberé realizarse segun indica-
cion de la presente Guia de Solicitud
2010, disponible en la pagina Web de
FONADIS www.fonadis.cl y a través del
sistema habilitado especialmente para
este efecto, at.fonaweb.cl.

b) Si la solicitud no reune los requisitos
sefialados en el punto tres del presen-
te capitulo y la documentacion esta in-
completa, se declarara inadmisible y se
devolvera a la institucion que patrocina
mediante oficio via sistema de mensaje-
ria del sistema de postulacion en linea,
el cual consiste en enviar un mensaje al
encargado de la solicitud informando el
motivo de devolucion, en espera de la
completitud de informacién y re-postu-
lacion del caso.

c) Asimismo, se ha establecido una
pauta de evaluacion técnica que es-
pecifica criterios de medicion de la
pertinencia técnica de las solicitudes.
Su no cumplimiento ocasionara el re-
chazo técnico de la misma. Las razo-
nes pueden ser las siguientes:

- La ayuda técnica solicitada es finan-
ciada por otro programa del Estado.
(JUNAEB, MINSAL)

- La misma ayuda técnica fue entre-
gada por FONADIS en un periodo in-
ferior a los dos afos.

- El solicitante no acredita situacion de
discapacidad, segun evaluacion de la
COMPIN y registro Nacional de la Dis-
capacidad (RND)

- De acuerdo al tipo de Ayuda Técnica
se requerira un Plan de Intervencion
complementario.

2.0.0

La evaluacion técnica que realizara un
profesional idéneo permitira establecer
el grado en que cada solicitud se acer-
ca a condiciones optimas para su apro-
bacion. Esta contempla los siguientes
criterios:

- Condicion de Salud

- Condicion de Vulnerabilidad

- Condicion de Red

- Incidencia de la Ayuda Técnica
- Coherencia

La pauta de evaluacion sera de cono-
cimiento de las instituciones interme-
diarias a través de las vias que se esta-
blezcan para una comunicacion regular
y los resultados de cada evaluacion
seran accesibles a través del sistema
Fonaweb. De acuerdo a sus resultados,
las evaluaciones tendran tres niveles de
resultados posibles:
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- Aprobada: Una vez evaluada la solicitud, y su es-
tado es “evaluacion técnica aprobada” significa que
técnicamente la ayuda técnica fue aceptada, por
lo que el siguiente paso es la compra de la ayuda
técnica, tarea que corresponde al Departamento de
Administracion y Finanzas.

- Pendiente: Si el estado de la solicitud es “evalua-
cion técnica pendiente”, significa que faltan antece-
dentes para aprobar la solicitud, los que seran so-
licitados a través de la mensajeria del sistema de
postulacion en linea al profesional responsable vy
acreditado que realizo la solicitud y deberan enviar-
se a través del mismo sistema, por lo que la apro-
bacion dependera de los antecedentes comple-
mentarios que se envien dentro de los plazos que
se sefialan mas adelante en este mismo documento.

- Rechazada: Si la solicitud en su etapa de evalua-
cion técnica es “rechazada”, indica que no es per-
tinente el financiamiento de la ayuda técnica. Esto
sera informado a través de la mensajeria del sistema
de postulacion en linea donde ademas se daran a
conocer las razones del rechazo.

La institucion patrocinante podra apelar a dicha si-
tuacion complementando con antecedentes que
justifiquen la pertinencia de la ayuda técnica a tra-
vés del mismo sistema.

d) La Institucion intermediaria debera designar ante
FONADIS un encargado(a), el que tendra que ocu-
parse de todas las gestiones relacionadas con las
solicitudes de ayudas técnicas, si existiese cambio
del encargado(a), debera informarse al Programa
de Ayudas Técnicas formalmente, ya sea por oficio
o por e-mail. La informaciéon de coordinacion que re-

sulte de la tramitacion de las ayudas técnicas sera
canalizada solo a través de este encargado(a), con
el propdsito de mantener asi un canal claro y unico
de comunicacion.

Sera funcion del Encargado(a) de la tramitacion de
ayudas técnicas:

e Informar al usuario(a) la fecha de inicio de la trami-
tacion de la solicitud de financiamiento de su ayuda
técnica en FONADIS, y entregarle la carta, emitida
por del sistema de Postulacion en linea.

e |nformar periddicamente al usuario(a) acerca del
estado de su solicitud.

e Gestionar, cuando corresponda, el coaporte que se
requiera para el financiamiento de una ayuda técnica.

e) Cuando el programa de Ayudas Técnicas solicite
documentacion pendiente o complementaria, la insti-
tucion patrocinante tendra un plazo de 30 dias habi-
les contados desde el dia siguiente a la recepcion de
éste, de lo contrario se haréa devolucion de los ante-
cedentes directamente a la institucion que tramito la
solicitud y se anulara el caso.

f) Para las personas que sean beneficiadas por el
Sistema de Proteccion Social (programas: Puente,
Chile Solidario, Vinculo, Calle, Chile Crece Contigo),
FONADIS cubrira el valor total de la ayuda técnica, y
en ningun caso requeriran de coaportes.

Para aquellos(as) postulantes que NO pertene-
cen a este sistema, el monto maximo a otorgar es
$2.200.000.- por cada ayuda técnica solicitada, sera
responsabilidad del Encargado de la Institucion soli-
citante gestionar el cofinanciamiento, preferentemen-
te en la red social local, regional y central.
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FONADIS no solicitara aportes a los usuarios.

Si la ayuda técnica es de un valor inferior a $2.200.000,
FONADIS cubrira el valor total de ésta.

g) Los aportes comprometidos se deberan hacer efectivos
s6lo cuando FONADIS lo solicite a través del sistema de
postulacion en linea. Por lo tanto no gestione aportes en la
etapa de solicitud de la ayuda técnica.

h) Se ha estimado asimismo necesario establecer un
maximo de 5 AT solicitadas por cada solicitud, con inde-
pendencia de la evaluacion técnica que establezca la per-
tinencia del conjunto de las mismas.

i) Se establece un plazo minimo de vida util de 2 afos
para las ayudas técnicas, por lo tanto, no se podra solici-
tar la misma ayuda técnica antes de este periodo para la
misma persona. Esta norma queda durante todo el dia y
experimentan un alto desgaste, como algunas proétesis de
miembro inferior, plantillas y calzado ortopédico, todo con
el debido respaldo del profesional que prescribe.

j) El proveedor tiene un plazo de 15 dias para comuni-
carse con el usuario para la entrega de la ayuda técnica
aprobada. Si esto no ocurriera, el usuario contara con una
carta enviada por FONADIS, donde se sefialan los datos
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del proveedor con el fin de coordinar la entrega.

256Ayudas Técnicas

Gubernamentales

Las AT que el gobierne ofrece son las siguientes:

a) Para el desplazamiento:

- Cojin giratorio

- Cuerda para sentarse en la cama

- Tabla de transferencia

- Tecle o elevador

- Bastones (hasta antes del dafio cognitivo)
- Sillas de rueda

b) Para la buena postura
- Bipedestador

- Conjin antiescaras

- Colchon antiescaras

C) Para la alimentacion

- Antideslizante para platos

- Reborde para el plato

- Cubierto mango engrosado
- Cubierto mango curvo

- Adaptador multiple

- Tazas 0 vasos con boquilla
- Vaso con escotadura

- Taza angulada

d) Para el vestuario
- Abotonador
- Pone medias
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- Pone calcetines

- Calzador de zapatos

e) Para el aseo personal

- Alza WC

- Barras de soporte para taza WC y para tina
- Silla para tina, ducha y tabla de tina

- Bafiera para cama

- Lavapelo

- Peineta con mango engrosado

- Cepillo de dientes con mango engrosado
- Esponja con mango

f) Para actividades del hogar
- Cuchillos angulados

- Tabla para cortar y pelar

- Abridor facil

- Sostenedor de Termo

- Llavero girador

g) Para comunicarse
- Tablero de comunicacion

h) Para leer y escribir

- Atril de lectura

- Tapete antideslizante

- Software de reconocimiento de voz
- Teclados adaptados

Las ayudas técnicas son de suma importancia para perso-
nas que padecen enfermedades discapacitantes, puesto
que les brinda la satisfaccion de seguir con su vida nor-
malmente, con la salvedad que las AT siempre deben ser
evaluadas por profesionales de la salud.

Unos de los criterios de una AT es que “sea de facil ob-
tencion” como se menciona anteriormente, pero segun las
normativas y burocracias esto seria imposible. También

destacar nuevamente que en las encuestas hechas a 50 per-
sonas, un 76% de ellas dijo “no saber de la existencia de estas
ayudas técnicas”, y a la encuesta realizada a 15 personas con
Parkinson se les pregunto cual es la actividad cotidiana que
les gustaria realizar solos, un 60% dijo el “Aseo Personal” pero
en esta area lo mas complicado de hacer es todo aquello que
requiera motricidad fina, fuerza y movimiento de pinza de sus
manos.

4 A

¢ Qué actividad cotidiana debe realizar siempre con ayuda?

Vestirse

Utilizacion de celular

N J

Gréfico 4: Encuesta de elaboracion propia, realizada a 15 personas
con la enfermedad de Parkinson. 68
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2.6 Actividades Diarias
que se ven mas afecta-
das por la EP.

Segun la guia “Consejos para las actividades de la
vida diaria de pacientes con enfermedad de Parkin-
son” escrito por la Terapéuta Ocupacional, Alegria
Holthoefer Margalef y la Neurdloga Angels Bayés
Rusifol, las actividades diarias se clasifican en:

En esta clasificacion tenemos activida-
des que se ven afectadas por el Par-
kinson, ya sea por motricidad gruesa o
motricidad fina;

Dentro de estas, las actividades que
mas dafio tiene son las actividades
diarias de motricidad fina:

Cuadro 7: Clasificacion de Actividades Diarias, Li-7(Q
bro Terapia Ocupacional.



Motricidad Fina:
AUTOMANTENIMIENTO

- VESTIDO:

Abrocharse y desabrocharse los botones, atarse y desa-
tarse los cordones, ponerse la corbata y quitarsela, arre-
glarse la ropa, colocarse complementos (pendientes, co-
llares, gemelos).

- RECOMENDACIONES:

Sustituir los botones por velcros. Sustituir los botones de
las mangas por gomas elasticas. Usar panties y no me-
dias. Colocar anillas en las cremalleras. Usar ropa ancha.
Faldas con cintura elastica. Calzarse con la ayuda de un
calzador de mango largo o apoyar el pie sobre un banqui-
llo.

- BANO:

Higiene personal:

Afeitarse, maquillarse y desmaquillarse, cuidado de las
ufias, depilarse.

Higiene oral:

Abrir el tubo de la pasta dental, presionarla y aplicarla en-
cima las cerdas del cepillo, sujetar el cepillo, limpiar la
dentadura postiza.

Bafo/Ducha:

Alcanzar la botella de jabon, abrirla, presionarla para que
salga el jabon, sujetar la esponja.

Higiene WC:

Limpiarse, colocarse la ropa.

- RECOMENDACIONES:
Higiene personal: Usar maquina eléctrica para el afeitado.
Uso de mangos engrosados en los peines, en la brocha

para maquillarse. (NO HAY SOLUCION PARA LIMPIEZA DE
UNAS)

Higiene oral:

Uso de cepillo eléctrico. Uso de pasta dentifrica con tapon
abre facil. Uso de pinza especial para apretar el tubo de la
pasta dentifrica.

Bano/Ducha:

Uso de esponja con mango largo. Uso de dosificador para el
jabon. Uso de albornoz para facilitar el secado de la espalda.
Higiene WC:

Usar compresas especiales para la incontinencia

- CUIDADO DE LOS OBJETOS PERSONALES:
Cuidar y limpiar objetos tales como: audifonos, lentes de
contacto, gafas, ortesis, protesis.

- RECOMENDACIONES:
Uso de pastillas efervescentes para la limpieza de las prote-
sis dentales.

- ALIMENTACION
Uso de los utensilios para cortar, abrir y cerrar los envases,
para condimentar la comida.

- RECOMENDACIONES:

Usar cubiertos de mango ancho y livianos. Usar vasos con
asas. Usar “pajita” para las bebidas. Usar cubiertos y platos
de plastico. Uso de abridores eléctricos para las latas. Abri-
dores faciles para los envases de cristal. Comprar tetrabriks
con abre facil.
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- MEDIACION
Abrir y cerrar los envases que contienen las medicacio-
nes.

- RECOMENDACIONES:
Uso de pastilleros de facil dosificacion.

- COMUNICACION FUNCIONAL
Agarre necesario para sujetar el lapiz y poder escribir a
mano, teclear en un teclado del ordenador o de otra ma-
quina que sirva para la escritura.

- RECOMENDACIONES:
Ordenador o uso de la maquina de escribir. Engrosador
para el boligrafo y otros objetos. Escribir en mayusculas.

- MOVILIDAD FUNCIONAL
Transportar objetos pesados o voluminosos.

- RECOMENDACIONES:

Usar carrito con ruedas para transportar objetos. Usar
carro con ruedas. Usar cubiertos de mango ancho vy livia-
nos. Usar vasos con asas. Usar “pajita” para beber. Usar
cubiertos y platos de pléastico (que no se rompan).

PRODUCTIVIDAD:

- CUIDADO DE LA ROPA:

Tender la ropa, coger una aguja, enhebrarla, cortar el hilo
y coser.

- RECOMENDACIONES: Uso de pinzar para tender la
ropa, de facil manejo (que sean largas y no cueste abrir-
las) Mejor tender en un tendedero desplegable que en
cuerdas. Pedir ayuda cuando sea dificultoso realizar la
tarea.

- LIMPIEZA:

Realizar todo tipo de prensiones y agarres necesarias
para poder realizar todas las tareas implicadas en la
limpieza.

- RECOMENDACIONES: Usar aspiradora en vez de ba-
rrer. Utilizar lavaplatos.

-PREPARACION COMIDA:
Abrir y cerrar envases, cortar alimentos, salpimentar los
alimentos, abrir latas.

- RECOMENDACIONES:

Utilizar abridor de latas automatico. Usar cuchillo eléc-
trico. Utilizar batidora. Usar exprimidor eléctrico. Usar
comida congelada ya troceada y cocinada.

- HACER LA COMPRA:
Abrir las bolsas de pléastico, pagar la compra ya sea en
metalico o con tarjeta.

- RECOMENDACIONES:

Pagar con tarjeta (cuando cuesta mucho poder coger
las monedas con los dedos). Usar un carro doméstico
de la compra para colocar dentro la compra (cuando
nos es dificultoso abrir las bolsas de plastico del su-
permercado). Pedir que nos lleven la compra a casa.
Hacer la compra acompafiados y pedir ayuda cuando
sea preciso. Hacer la compra por Internet.

- ACTIVIDAD LABORAL:

Segun el tipo de trabajo, implicara ciertos movimientos
que precisan de una coordinacion motriz fina y destre-
za.
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- RECOMENDACIONES:

Sustituir por maquinaria eléctrica lo que nos sea posible
dentro de nuestro trabajo. Usar ordenador o maquina de
escribir eléctrica.

- OCIO

Segun las aficiones que tenga cada persona, implicaran
unos movimientos que precisen de coordinacion motriz fina
y destreza.

-RECOMENDACIONES:

Dependiendo de cual sea la aficion, se podréa adaptar de
distintas formas; por ejemplo, si le gusta leer, podréa usar un
atril para que le sea mas comodo.

Lo que nos interesa es saber qué actividades se ven mas
afectadas con la enfermedad de Parkinson, y cual es la re-
comendacion que dan las terapeutas ocupacionales, men-
cionadas anteriormente.

En las actividades diarias nos percatamos que hay areas
en las que no hay recomendaciones, por ejemplo, el cortar
ufias, que es una seccion fundamental para la higiene del
paciente, pues en las ufias se acumulan bacterias, hongos,
y se pueden producir infecciones rapidamente, que pue-
den afectar rapidamente al paciente, pues su sistema in-
monoldgico esta débil por los medicamentos, provocando
hasta la muerte del paciente.
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26.1El Cuidado
de |as Unas

Las ufias crecen, aproximadamente unos 2,5
milimetros por mes, en 6 meses crece comple-
tamente, y se recomienda que sean cortadas de
forma recta y algo redondeada en los extremos,
Como se aprecia en la imagen.

Los cuidados que se deben tener con las ufias
son:

- Comer de forma sana y equilibrada

- Proteger las unas de los productos quimicos

- Buena limpieza, debemos limpiarlas con cepi-
llo suave para evitar la acumulacion de gérme-
nes

- Eliminar la piel muerta con piedra pémez

- Dejar de morder las unas y cuticulas

- Usar agua tibia o fria para el lavado de manos
- Si debemos cortar las ufias es mejor realizarlo
después de la ducha

- Es preferible limar las ufias que cortarlas

- NO abusar del esmalte de unas y el disolven-
te, perjudica las ufias, las reseca y las vuelve
fragiles.

- En invierneo debemos proteger las uias, pues
con el frio se agrietan

- Se recomienda la manicura y masajes que ac-
tiven la circulacion

- Hidratar las ufas con cremas o vaselina

- No utilizar lima de metal para limar las unas

pues puede dafiarlas. Corte Correcto Corte Incorrecto

(dato obtenido en, http://www.enbuenasmanos.com/articulos/ Imagen 7: Corte de ufia correcto, obtenido de :  http://www.grupomedal.com/2012/10/24/ 74
muestra.asp?art=1380) unas-encarnadas/




Las consecuencias del poco cuidado de las unas de las
manos pueden ser:

Segun el Dr. Vicente Delgado, dermatélogo de la AEDV
(Academia Espanola de Dermatologia), profesor de Der-
matologia de la Universidad de Granada y autor del libro
“Enfermedades de las Ufias”, los problemas y las enfer-
medades mas comunes relacionadas con nuestras ufias
son:

e Separacion por capas: Se produce por lavarnos las ma-
nos con demasiada asiduidad. Esta enfermedad es co-
nocida como Onicosquisis Lamelar. Se da sobre todo en
personas con edades a partir de los 50 anos.

e Unhas blandas y débiles: Normalmente son finas y sin
consistencia. Esta relacionado con enfermedades croni-
cas y reumaticas. Si se te rompen con facilidad o les sale
una pequefa raja por uno de los laterales o por el centro
es como dijimos en el caso anterior, por lavarnos las ma-
nos con demasiada asiduidad. También puede deberse
la debilidad de las mismas a la falta de proteinas.

e Estrias: Estas pueden ser longitudinales o transversa-
les. No tienen ningun sentido patologico, es de origen
hereditario en la mayoria de casos y suelen salir con la
edad (a partir de los 55 0 60 afnos). No hay nada que cure
el problema aunqgue si es aconsejable utilizar una crema
hidratante de manos y hacer hincapié en la superficie de
las unas para hidratarlas.

e Color amarillo: Las ufas que estan amarillentas pueden
ser por el exceso de utilizacion de esmaltes, por el taba-
CO, por psoriasis 0 por hongos.

e Micosis (Hongos): Suelen aparecen unas pequefias

Imagen 8: Ufia con infeccion, obtenida de http://www.xn--todouas-8za.com/conoce-
tu-salud-por-medio-de-las-unas.html

manchas amarillas o blanquecinas y a veces la ufia sufre de un
engrosamiento por toda la superficie o por algunas partes de la
misma (hiperqueratosis).

e Unas mordidas: El morderse las ufias no solo afecta estética-
mente sino que también hace que el nacimiento de la ufia cada
vez sea mas pequefio (salud ungueal).

e Unas encarnadas: Se produce por cortarse las ufias de forma

incorrecta. El corte debe ser recto con puntas redondeadas.

Informacion obtenida de, http://www.xn--todouas-8za.com/conoce-tu-salud-por-me-
dio-de-las-unas.html
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Imagen 9: Ufias con hongos, obtenida de http://www.xn--todouas-8za.com/conoce-tu-sa-
lud-por-medio-de-las-unas.html

Imagen 10: Ufia encarnada, obtenida de http://www.xn--todouas-8za.com/conoce-tu-sa-
lud-por-medio-de-las-unas.html
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3.Analisis del Estudio
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4.1 Productos Asociados
a | Parkinson

Tenemos que las ayudas técnicas que existen para pacien-
tes con Parkinson son:

- La Cuchara para el Parkinson “LIFT WARE”.

Multiple Attachments

Ultra-thin rechargeable stabilize your tremor,
battery will last for
MI’I’I on a I!l'lll'gl.

Imagen 11: Cuchara para el Parkinson, obtenida de, https://www.google.com/liftware/

La tecnologia empleada en el disefio de la cuchara detecta cuan-
do la mano esta temblando y hace ajustes instantaneos para
mantener el equilibrio y reducir esos temblores hasta en un 76 %,
segun lo observado en los ensayos clinicos. Tiene un sistema de
cargado, que sirve luego para llevarla a todos lados.
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Imagen 12: Cuchara para el Parkinson, obtenida de, https://www.google.com/liftware/
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Kangaroo Cup, una taza antivuelco para personas con Parkinson:

Disefiada y elaborada por una nifla de 11 anos para que su abuelo, que sufre de Parkinson,
pueda beber en ella sin derramar el liquido a pesar del temblor.

Se trata de un vaso con tres patas, que en primera instancia era de ceramica, pero luego
fue mejorada gracias a criticas constructivas de expertos, donde finalmente se utilizo plas-
tico moldeable para que fuera irrompible.

Las tres patas le dan una estabilidad en cualquier tipo de superficie y se adapta al contorno
de las manos.

Es un producto apilable. Se puede ocupar no sélo para personas con Parkinson, también a
personas con edad avanzada que van perdiendo algunas capacidades.

THE UNBREAKABLE™
ANGAROOCUP <=

f

Imagen 13: Taza antivuelco Kangaroo Cup, obtenida de, http://cuidadoalzheimer.com/familiares/kangaroo-cup-una-taza-antivuelco-para-perso-
nas-con-parkisnon/
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Lily had

Imagen 14: Taza antivuelco Kangaroo Cup més disefiadora, obtenida de, http://www.imagiroo.com/

Imagen 15: Taza antivuelco Kangaroo Cup apilada, obtenida de, http://www.imagiroo.com/
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- Cuchillo mecedora g

Para asegurar que el corte de alimentos exija el me-
nor esfuerzo posible, se ha adquirido un cuchillo “me-
cedora” que permite a la persona desenvolverse sin
la ayuda de terceras personas.

Cuchillo gue mediante un movimiento basculante per-
mite cortar con menor esfuerzo y con una sola mano
mediante movimiento de mufieca.

Imagenes 16: Cuchillo Mecedora, obtenido de
http://www.ergohobe.net/buenas_practicas_fi-
cha.php?id=176
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- Cuchara Flexible

Cubierto flexible con soporte. Ajustable a derecha o izquierda. Fabrica-
da en un material especial que limita el desarrollo de bacterias.

Adecuado para personas con Parkinson, espasticidad y debilidad mus-
cular.

Superficie suave para no dafiar la boca.

Incorpora un soporte para personas que no pueden cerrar la mano.
Se puede lavar en lavavajillas.

Peso: 20 gramos.

Colores: amarilla, naranja, fresa.

Imagen 17: Cuchara flexible para Parkinson, obtenida de http://www.abueloactual.com/tienda/Catalog/show/
cuchara-flexible-con-soporte-19372
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4.2 Conclusiones

Podemos decir que en la gama de productos destinados
solo al Parkinson, no existen implementos para el aseo de
ufias de manos, por ende es una oportunidad de disefiar
productos de ésta area para favorecer a los pacientes.

Teniendo, como se mostrd anteriormente lo importante del
cuidado de las ufias para los pacientes, no existen ningun
utensilio que les brinde la autonomia para la actividad de
cortar las ufias.
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bj.{Estado de |la Técnica



51P a t e n t e s

El estado de la técnica se confecciona a través de un
estudio de patentes, y la estrategia de busqueda es en-
contrar un dispositivo de aseo personal para personas
con trastorno del movimiento o Parkinson.

Desde la pagina web:
- http://cip.oepm.es/ipcpub/#refresh=page&lang=es

- http://worldwide.espacenet.com/advancedSearch?lo-
cale=en_EP

Se buscar con el nombre de:

- Cortaufias para personas con trastorno del movimiento
(Parkinson)

- Lima ufias para personas con trastorno del movimiento

El resultado de la busqueda nos permitira innovar en este
aspecto y saber qué es lo que ya se ha creado a nivel
mundial.

Se selecciona una cantidad de patentes, que se acer-
quen lo mas posible al objeto que se intenta crear en este
titulo. Estan puestos junto a su codigo y una breve des-
cripcion del objeto mas la imagen respectiva.




511Corta unas:

Objeto N° 1:

March 27, 1956 W. E. BASSETT 2,739,379
NAIL CLIPPER

Filed May 20, 1933

Q

N %
AR
il

INVENTOR
Willigm F. Basseli

BY

ATTORNEYS

Nail clipper
EE.UU. 2739379 A

Los cortaufias se hacen en diferentes tamanos; siendo los tamafnos mas
grandes por lo general para cortar uias de los pies, mientras que los ta-
mafos mas pequefios son los mas utilizados en las unas de las manos. La
forma es concava de modo que, sigue la forma mas o menos natural del
dedo para recortar.

Imagen 18, Patente EE. UU. 2739379 A
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Objeto N° 2:

Nail Clipper
EE.UU. 4819673 A

Es un clavo de las podadoras (10) se da a conocer
que incluye una sola pieza, en forma de U, el cuerpo
es de plastico que tiene un par de asas longitudinales
(13, 14) con cuchillas (11, 12) en una o0 ambas de las
asas longitudinales del dispositivo. Un arco central
integrado (15) se dobla cuando los mangos longitu-
dinales (13, 14) se comprimen. Las cuchillas (11, 12)
estan alineados para proporcionar un corte similar a
unas tijeras. Un receptaculo (18) para las ufias so-
brantes, ya sea entre las dos asas (13, 14) o dentro
del mango inferior (14) en si, o directamente debajo
de la cuchilla inferior (12). El receptaculo puede estar
provisto con un pivote.

Imagen 19, patente EE. UU.
4819673 A

U.S. Patent

Apr. 11, 1989

Sheet 1 of 4

4,819,673
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Objeto N° 3:

Nail clipper con una estructura de reten-
cion de giro, mejor manejo y corte lateral.
EE.UU. 5570509 A

Un clavo que incorpora una estructura
de retencion, que gira por una pieza ci-
lindrica dispuesta en la parte posterior
de la ufa. La estructura de retencion pi-
votante conserva los recortes de las ufias
y facilita el vaciado de estos recortes. En
una posicion cerrada, la estructura de re-
tencion pivotante anida el cuerpo de la
ufa. En una posicion abierta, la estruc-
tura de retencion pivota hacia fuera de
Su posicion permitiendo el vaciado de los
recortes.

(Imagen 20, patente EE.UU. 5570509 A

U.S. Patent Nov. 5, 1996 Sheet 12 of 12 5,570,509

FIGURE 12A

FIGURE 12B
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THIRD

f PLANE

SECOND
PLANE

Objeto N° 4:
Nail clipper haber anidar bucles de dedo inte-

grales.
EE.UU. 7320180 B2

Un primer circulo montado rigidamente en el
primer extremo. Un segundo circulo montado
rigidamente en el extremo distal del clavo de
las palancas de accionamiento. El primero y
segundo circulo, se encuentran en planos ad-
yacentes sustancialmente paralelas, la palan-
ca de accionamiento pueden estan en posicion
desplegada o en posicion de almacenamiento.

Imagen 21, patente EE.UU. 7320180 B2
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Objeto N° 5:

Nail clipper
EE.UU. 5392518 A

Posee una mandibula superior e inferior ho-
rizontales alargados que encajan de forma
frontal vertical divergente, en los extremos se
proporciona un corte fino.

Se proporciona un corte generalmente rectan-
gular, que tienen los brazos superior e inferior
dispuestos por encima y por debajo de los ex-
tremos delanteros de los miembros superior e
inferior de la mandibula, incluye brazos ver-
ticales laterales opuestas que interconectan
los extremos de los brazos superior e inferior.
Se proporciona una palanca alargada que
incluye un punto de apoyo adyacente al ex-
tremo delantero del mismo y el extremo de-
lantero de la palanca esta soportando de ma-
nera pivotante de la parte superior del brazo,
alrededor de un eje, que coincide con el gje
central de la parte superior del brazo. La pa-
lanca se puede colocar en una posicion de
almacenamiento como también en una po-
sicion operativa con el punto de apoyo que
mira hacia abajo y se opone a una porcion
del extremo delantero de la parte superior del
brazo espaciado hacia atras de la parte supe-
rior del brazo.

Imagen 21, patente EE.UU. 5392518 A

U.S. Patent

Feb. 28, 1995

5,392,518
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Objeto N° 6:

Cortaufas iluminado
EE.UU. 7575335 B2

Un aparato y método para mejorar la ilu-
minacion local de un cortaunas comun,
se implementa en cortalfias para huma-
Nnos como en cortaunas para animales.
El aparato incluye una primera placa de
terminacion en un extremo con borde
de corte en angulo; una segunda placa,
acoplada y sesgada lejos de la primera
placa, que termina en un segundo bor-
de de corte en angulo que elasticamen-
te se acopla con el primer borde; un eje
acoplado a las placas que se aproxima a
los bordes de corte; un sistema de ilumi-
nacion que dirige la luz en un campo de
vision en modo “on” y un sistema modo
“off” en el que el sistema de iluminacion
esta inactivo.

Imagen 23, EE.UU. 7575335 B2

FIGURE_3

FIGURE_4



Objeto N° 7:

Nail clipper dispositivo de sujecion
EE.UU. 8496013 B2

Un cortaufas de sujecion incluye un alo-
jamiento que tiene un interior hueco y que
tiene una configuracion ergondmica elip-
soidal, que es facil de agarrar. Una por-
cion superior de la carcasa puede incluir
un canal que tiene una configuracion para
recibir los recortes de la ufia. El alojamien-
to define una zona de recepciéon en la que
un usuraio puede colocar su dedo adya-
cente a la cabeza de corte del dispositivo
de recorte. Posee un soporte de agarre
que esta unido a una parte inferior de la
carcasa para recibir los recortes.

Imagen 24, patente EE.UU. 8496013 B2
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Objeto N° 8:

Nail clipper
EE.UU. 7194807 B2

Cortaufias que tienen ambas cuchillas blin-
dadas para evitar lesiones intencionales o
accidentales, posee un medio para recoger
los recortes de las unas. Las ufas clippers
incluyen dos alojamientos cilindricos huecos
que tienen cada extremo cerrado y abierto.
Los bordes de los extremos abiertos de am-
bos alojamientos tienen una seccion afilada
concava correspondiente, formando los bor-
des de corte del clavo. Las cajas se presio-
nan a través de un resorte uno contra otro.
Un calvo insertado en la ranura recorta apre-
tando las cajas juntas. Las ufas recortadas
se recogen en el extremo cerrado de uno de
las cajas. El extremo cerrado se puede abrir
y / 0 quitar para retirar las unas.

Imagen 25, patente EE.UU. 7194807 B2

51—

~—~14
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Objeto N° 9:

Nail groomer
EE.UU. 8201565 B2

La invencion es un dispositivo para ufias de
pies y manos para las personas, que incluye
un esférico cuerpo que tiene por lo menos un
compartimiento para las baterias; un conjun-
to de cubierta de punta semiesférica que tie-
ne una abertura, estando en cotacto sustan-
cial con la ufa, esta conectado de manera
movil a la ufia, una bateria de combinacion,
compartimiento del motor y la punta; un con-
junto de puntas para la fijacion de diversas
formas y tamanos de unas.

Imagen 26, patente EE.UU. 8201565 B2

[210
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130

S~ — 12
FIG. 5B
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Objeto N°10:

Nail que tiene una tira flexible de presentacion
EE.UU. 8261754 B2

Se proporciona una tira de presentacion que tiene una
porcion de soporte, una porcion abrasiva, y al menos
dos porciones de borde. La parte de soporte proporcio-
na una ranura que se extiende al menos parcialmente
a lo largo del eje longitudinal de la porcién de soporte,
y tiene un grado de flexibilidad suficiente para flexionar
bajo la presion aplicada con la insercion de un extremo
de un humano. La porciéon abrasiva se coloca dentro
de la ranura. Las porciones de borde estan colocados
al menos parcialmente, para definir una profundidad
de la ranura para limitar la insercion de la uha en la
ranura, y para asegurar gque solo el extremo de la ufia
sea cortada por la porcion abrasiva.

Imagen 27, patente EE.UU. 8261754 B2
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Imagen 28, Patente DE 3709929 A1
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512LIima unas:

Objeto N° 1:
DE 3709929 A1

Dispositivo con un elemento giratorio de pu-
lido (8) que se le asigna una punta intercam-
biable para los dedos (15) que estda montado
en una placa en la cual el dedo descansa en
forma horizontal. La longitud del clavo es pre-
seleccionable por medio de la posicion de la
placa. Es facil de manejar y puede por enci-
ma de todo ser usado sin dificultad por dies-
tros como por zurdos.

20a 20
8
15 _
? 10 ©
6 _
1
2 ]
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Objeto N° 2:

EP 1982613 A2

Un pulidor eléctrico que incluye un miembro de rotacion accionado por un motor (14) se compone de una unidad de agarre
sustancialmente en forma de tubo (10) para alojar el motor (14) y una bateria (12); un eje giratorio (20) que sobresale del
centro de un extremo de dicha unidad de agarre (10) en la direccién longitudinal de la unidad de agarre (10); tres miembros
(26) de un diametro fijo y de diferente rugosidad, que en contacto en la direccion axial de dicho eje giratorio (20), en forma
de anillo (26) formando circunferencias con dientes de diferente rugosidad, y un miembro cénico (28) para el acabado de
borde de la una que sobresale de la superficie de extremo de la punta del miembro de archivo en el extremo de la punta.

FIG. 1 FIG. 2 FIG. 3 FIG. 4

(A
- COARSE FINISHING
USE THE LOWER PART
TO CORRECT
IRREGULARITIES
IN THE NAIL SURFACE.

REMOVE UNWANTED
VERTICAL LINES.

32
54
&) \ - INTERMEDIATE FINISHING
I — USE THE MIDDLE PART
‘.l’@"ﬂ= TO MAKE
l" THE SURFACE OF THE
NAIL SMOOTH.

(B)
(c)
- GLOSSY FINISHING
“USE THE UPPCR PART
TO POLISH THE NAIL
SURFACE.

32

= NAIL EDGE FINISHING
USE THE TIP TO TREAT
PROBLEMATIC NAIL
EDGES.

10 S . 12
_—

Imagen 29, Patente EP 1982613 A2
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Objeto N° 3:
EE.UU. 2880737 A

Esta invencion se refiere a dispositivos e

éctricos de manicura y similares, y mas en particular a una. unidad

de motor eléctrico, que esta adaptado para llevar a cabo ciertas operaciones, tales como suelo de baldosas y

manicura ufias de los dedos.

April 7, 1959 J. W. TONE ETAL 2,880,737
MANICURING DEVICE
Filed April 27, 1956 2 Sheets-Sheet 1

INVENTORS
o Tove

LAWBENCE L REEDI 6N
EY  Cady Maiqrdofffret

ATTORNEYS

Imagen 30, Patente EE.UU. 2880737 A

April 7, 1959 J. W. TONE ETAL 2,880,737
MANICURING DEVICE
Filed April 27, 1956 2 Sheets-Sheet 2

I8 A Ao
Vil

INVENTORS
o K Jonve
Lonwmenceld fREEDIIBN

8y Cotyuiovdofrd

RTTOFNEVS
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Objeto N° 4:

EE.UU. 1810701 A

Esta invencion se refiere a un
aparato para pulir o cepillarse las
unas. De accionamiento automa-
tico, un cepillo u otro dispositivo
de las ufas como esmalte, el
dedo descansa sobre un soporte
que comprende un pivote nor-
malmente empujado hacia arriba
por un resorte adecuado, la he-
rramienta de pulido ser corres-
pondido por un motor eléctrico u
otros medios de conduccion.

June 16, 1931. - C. J. FOERSTER.
FINGER NAIL POLISHER
Filed Aug. 28, 1930

1,810,701

Z7er/creZor”

,ﬁy £ %

Fe AT

Imagen 31, Patente EE.UU. 1810701 A
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Objeto N° 5:

EE.UU. 4478232 A

Un pulidor de ufias de los dedos por
una unidad de motor. El pulidor de
ufias incluye un cilindro para pulir.
El cilindro de pulido esta forrado con
una capa de pulido en su superficie
interior y es accionado para girar con
movimiento de rotacion y movimiento
de vaivén de las placas. Con el pulidor
de ufas estructurado que el anterior,
el accionar se lleva a cabo de forma
automatica, por lo que la operacion se
realiza de forma rapida y sencilla.

U.S. Patent Oct. 23, 1984 4,478,232

~1G. 1L

& 17 1619 20 22
i // > /6/214.’ y 22

23 3

Imagen 32, Patente EE.UU. 4478232 A 103



Objeto N° 6:
DE 10157125 C1

El dispositivo de manicura tiene un soporte para el dedo (4) que pivota alrededor de un eje de rotacion (18) perpendicular
al plano de la una, con ajuste continuo de la distancia entre el soporte para el dedo y la rueda es accionada eléctricamente
(12), contra un desvio por resorte. Las guias son curvadas (19) se pueden fijar al soporte dedo, para cooperar con un tope
adyacente a la rueda de presentacion durante el proceso para definir la forma de la ufa.

202 2901234

Imagen 33, Patente DE 10157125 C1
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52Conclusiones

Podemos decir que existen productos destinados
al limado, pulido y cortado de ufas, pero No es-
pecificamente para personas con Parkinson, que
necesitan estabilidad, aminorar la motricidad fina
y la fuerza de agarre que todos poseen.
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o.1Fundamentacion:

En la presente investigacion podemos observar claras
orientaciones sociales si distinguimos que su principal in-
tension es generar un grado de mejora en la calidad de
vida y autonomia de los pacientes y disminuir la sobre car-
ga de los cercanos que los cuidan, beneficio que se ve
traducido en el efecto eventual que puede tener el impac-
to de aminorar el nivel de dependencia que un paciente
con Parkinson tiene para desarrollar algunas actividades
de la vida cotiana, es de suma importancia poder visuali-
zar el efecto completo que tiene dicha accion, puesto que
ejerceria influencias positivas no solo en la salud, higiene
0 sanidad del paciente, sino que ademas en otros ambi-
tos y facetas que tienen relacion directa con la calidad de
vida (Emocional, psicoldgico, etc.)

Es precisamente lo que podriamos denominar como una
reincorporacion de su autonomia, uno de los principales
propositos del producto.

En segundo lugar, el observar las dificultades que en si
misma la enfermedad comienza a deparar, sumado mu-
chas veces a indices de calidad de vida ya carentes y
ademas de esto si sumamos la dificultad para postular a
la obtencion de alguno de estos elementos, estariamos en
presencia de una gran falencia a nivel sanitario y de sa-
lud, puesto que existiria un gran porcentaje de pacientes
que estarian fuera de cobertura.

Un dltimo parametro arrojado por el proceso de observa-
cion corresponde a que existe una oferta de AT determi-
nada pero no precisamente especializada y adaptada a
las reales necesidades de un paciente que posee la en-
fermedad de Parkinson, existen ciertos objetos dentro de
las AT que pueden ser transversales por el tipo de ayuda
qgue prestan, pero en definitiva para aquellas necesidades

particulares que demanda la enfermedad hemos observado
una falencia, por lo que el disefio especifico, podria cobrar
una preponderancia en la participacion de la creacion de
articulos que posean estas caracteristicas, para dicha en-
fermedad. Si a esto le agregamos los niveles de diferencias
que existe entre cada persona afectada por la enfermedad
en términos de condicionamientos de esta ultima y carac-
teristicas personales entre cada paciente, podriamos tener
un espacio que podria cubrirse con el diseno de ayudas
técnicas especializadas y personalizadas, de manera que
cumplan con su rol de manera cabal y completamente fun-
cional. Este tipo de servicio estaria abriendo la posibilidad
de generar un tipo de emprendimiento que se enfoque es-
pecificamente en este nuevo concepto de Ayudas Técnicas
con la posibilidad de expandirse a otras enfermedades e
inclusive a otras areas.
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Como se resuelve la problematica:

Segun el MINSAL, la enfermedad neurodegenerativa que
mas deteriora la calidad de vida de un paciente y su cui-
dador, es el Parkinson. Teniendo que en Chile hay mas de
30.000 personas con este trastorno, segun estudio de la
Facultad de Medicina de la Universidad de Chile.

Esta enfermedad neurodegenerativa es a largo plazo,
mantiene a los pacientes en un deterioro fisico y cogniti-
VO constante, lo que se traduce en incesante pérdida de
autonomia llegando finalmente, en la etapa nimero 5 de
la enfermedad a depender completamente de otras per-
sonas, lo que trae como consecuencias depresiones, baja
autoestima y como mencione anteriormente una deplora-
ble calidad de vida, tanto para el paciente como para el
cuidador.

El estudio realizado a personas con Parkinson, nos dio
como resultado que un 86% de los pacientes, desea rea-
lizar su propio aseo personal y dentro de este aspecto lo
mas dificil de realizar por si mismo era la limpieza de sus
unas, pues ya no tienen la capacidad de realizar activida-
des que pidan motricidad fina debido a sus movimientos
involuntarios.

Entonces debido a la pérdida de autonomia, la sobrecar-
ga del cuidador, la baja autoestima y depresiones ligadas
a perder la autonomia (estabilidad emocional), la calidad
de vida de cuidador y paciente, la dificultad de realizar su
aseo personal, la poca motricidad fina que posee los pa-
cientes, los movimientos involuntarios, pérdida de fuerza
en el agarre, es que se propone disenar un producto de
Ayuda Técnica, que favorezca a estas personas en el area
del aseo personal de sus ufias de manos que es una de
las tantas areas para el diario vivir, estimular a la persona
con Parkinson a realizar sus propias actividades mientras
su enfermedad se o permita, alargando lo mas posible su
autonomia.
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6.2Alcances y limites

Este producto es una Ayuda Técnica para pacientes con enfer-
medades degenerativas, en especifico con la enfermedad de
Parkinson, pues es una de las enfermedades que aun tiene as-
pectos que resolver.

Se pretende, entonces, maximizar los niveles de autonomia a tra-
vés de Ayudas Técnicas o dispositivos de apoyo que mejoren la
calidad de vida de las personas con enfermedades degenerati-
vas, entregando confianza y autonomia a la persona que padece
este trastorno.

Se realizara un producto para el aseo personal, ya que segun lo
investigado y por las aplicaciones de instrumentos realizados a
personas con Parkinson, la necesidad del perfil se vincula con la
poca capacidad de realizar su aseo personal, por ende el pro-
yecto propone como primer producto un dispositivo de aseo per-
sonal que vincule al paciente con la reincorporacion de su con-
fianza desde el aspecto mas basico.

Habré& una instancia de evaluacion de un profesional de la salud,
donde pueda especificar, etapas, medicacion, mediciones, nivel
de frustracion, etc. Para personalizar de mejor manera el produc-
to ofrecido.

Buscamos fomentar y potenciar la autonomia del publico especi-
fico, haciendo un aporte considerable a su confianza, entregan-
do a los cercanos del paciente la posibilidad de descansar de la
sobrecarga que existe en estas enfermedades.




6.3 Definicion de Perfil

Existen diferentes etapas en la enfermedad, como ya se
menciond anteriormente. Por ende, las Ayudas Técnicas
que brindan autonomia al paciente serviran a personas
desde la etapa 1 a la etapa 3, pues en la etapa 4y 5 se
posiciona el dafio cognitivo y generalmente las personas
ya estan en sillas de ruedas o postradas y son dependien-
tes completamente.

Estamos hablando de cualquier género, edad y rango so-
cioeconomico.

El usuario, entonces sera toda persona que padezca la
enfermedad neurodegenerativa crénica, el Parkinson.

Tenemos que, el perfil se dividira de la siguiente forma:
Consumidor / Usuario 1, el paciente.

Consumidor 2, cuidadores.

R

Imagen 34, Personas diferentes, elaboracion propia.
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6.4 Objetivos

6.4.1 Objetivo General

Potenciar la autonomia de pacientes con la enfermedad neu-
rodegenerativa Parkinson para mejorar la calidad de vida, a
través del desarrollo y personalizacion de un implemento de
Ayuda Técnica.

6.4.2 Objetivos Especificos

1.- Fortalecer la confianza al realizar actividades diarias, a tra-
vés de la precision y simplicidad.

2.-Brindar la oportunidad de usar objetos adaptados y perso-
nalizados para pacientes con la enfermedad neurodegenera-
tiva, Parkinson.

3.- Entregar un apoyo a los cuidadores, a través del producto

para el diario vivir, que disminuya la sobrecarga que tienen con
el paciente con la enfermedad neurodegenerativa, Parkinson.
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Oscilacion
permanente
en apoyo

6.5.1 Observaciones del movimiento /

La mano SIN APOYO
tiene un movimiento
“enmenor magnitud

El movimiento

comienza desde el
hombro pasa por el
codo para terminar

Esconde el movi-
miento a traves de

en la mufeca. yd la sujecion de sus
. \ propias manos. La mano en
\ ~ apoyo, tiene
\/ un movimiento
T lateral
continuo

El ultimo movi-
miento esta dado
por dos partes, el

eje central (brazo)
y la muneca que
actua como

visagra. Este movimiento

produce una
constante expan-
sion, la cual forma
una curva envol-
vente.




0.5.2 Observaciones de cortar unas

Cuando ejerce la
presién hay mas
movimiento

No hay fuerza de agarre. Al
'\ ejercerla presion la mano
tiende a temblar mas, hasta
que se cae el utensilio.

A ///7 Poca motricidad fina.
> « o7
7 e / No hay precision.

S
‘ " QAN
i = AN
L A\ ]

Observaciones ligadas a la creacién
del producto final de este proyecto. k\,/’/ 7
X
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/. Instrumentos Realizados

/.1 Encuesta Internet

Titulo:
Apreciacion general de las Ayudas Técnicas.

Autor:
Daniela Nufez Burgos

Usuario:
Toda persona

Tipo y objeto del sondeo:
Sondeo de opinidn respecto a la apreciacion que tienen
de las AT.

Método para obtencion de la informacion
Cuestionario mixto, aplicado a cualquier persona, confec-

cionado y realizado por internet. Representatividad de los resultados
Confiabilidad 95%
Universo de Referencia Margen de error 5%

Todo tipo de persona.
Periodo y horario en que se aplicaron

Tipo de muestra Julio 2014
Muestra estadistica, representativa de la poblacion.

Extension territorial del sondeo.
Internet

Criterios de seleccidon encuestados
No

Muestra
Se realizo una muestra de 50 personas 115



Preguntas de la encuesta realizada en internet.

1.- Sexo
a) Hombre
b) Mujer

2.- Edad

De 15 - 18 anos
De 19 — 29 anos
De 30 — 39 anos
De 40 - 49 anos
De 50 — 59 anos
Mas de 60 afos

ceooTe

3.- ¢ Usted tiene o tuvo algun conocido con alguna enfer-
medad cronica degenerativa como el Parkinson?

a) Si

b) No

4.- ;Conoce cuales pueden ser las necesidades y limi-
taciones de un paciente con una enfermedad crénica
como el Parkinson?

a) Si

b) No

5.- ;,Se ha percatado del nivel de frustracion que tiene un
paciente con enfermedad como el Parkinson?

a) Si

b) No

6.- Por favor, valore los siguientes aspectos, donde mas
cree usted que hay dificultad para un paciente con Par-
kinson. Siendo 1 menor dificultad y 5 mayor dificultad.

1 2 3 [ 4 5

Aseo personal
Escribir

Usar tecnologia
Desplazamiento

7.- ;Conoce usted las ayudas técnicas que se ofrecen
para pacientes con enfermedades degenerativas como
el Parkinson?

a) Si

b) No

8.- ¢Considera importante la creacion de objetos que
ayuden a los pacientes con enfermedades degenerati-
vas como el Parkinson para su vida diaria”?

a) Si

b) No

9.-;Usted conoce la legalidad de las ayudas técnicas
que da el Estado de Chile?

a) Si

b) No

10.- ;Sabia usted que existen ayudas técnicas que entre-
ga el gobierno para pacientes con enfermedades dege-
nerativas como el Parkinson?

a) Si

b) No

11.- Si usted tuviera una enfermedad degenerativa como
el Parkinson, qué esperaria realizar siempre solo?

a) Aseo personal

b) Desplazarse

C) Escribir

d) Usar tecnologias
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Resultados mas importantes para la investigacion:

5.- ¢ Se ha percatado el nivel de frustracion que tiene un paciente con una enfermedad como el Parkinson?

a) Si
b) No

©£a)Si Eb)No

Gréfico 5: Encuesta Internet sobre AT, elaboracién propia.
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7.- ;Conoce usted las ayudas técnicas que se ofrecen para pacientes con enfermedad como el Parkinson?

a) Si
b) No

B S B No

Grafico 6: Encuesta Internet sobre AT, elaboracion propia.

8.- ,Considera importante la creacion de objetos que ayuden a los pacientes con enfermedades como el Parkin-
son a ser mas autbnomos en su vida diaria?

b) No [msi M No

118

Grafico 7: Encuesta Internet sobre AT, elaboracion propia.



9.- ;Usted conoce la legalidad de las ayudas técnicas que da el Estado de Chile?

a) Si M Si M No
b) No

Grafico 8: Encuesta Internet sobre AT, elaboracion propia.

10.- ;Sabia usted que existen ayudas técnicas que entrega el gobierno para pacientes con enfermedades croni-
cas degenerativas?

a) Si sabia

b) No sabia 2%

c) No me interesa

@ sisoi
. No sabia

No me interesa
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Gréfico 9: Encuesta Internet sobre AT, elaboracion propia.



11.- ;/Si usted tuviera una enfermedad crénica degenerativa como el Parkinson, qué esperaria realizar siempre por
si mismo?

a) Aseo personal

b) Desplazarse

c) Escribir

d) Utilizar tecnologia

4%

. Utilizar tecnologia
Grafico 10: Encuesta Internet sobre AT, elaboracion propia.
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7.1.1 Conclusion

En base a la evidencia recabada a través de los instrumentos
previamente aludidos, podemos elaborar una serie de conclu-
siones, como por ejemplo que los niveles de frustracion que
se genera en los pacientes que sufren de alguna enfermedad
degenerativa, en este caso el Parkinson, es percibida por sus
pares, ya sea familiares, amigos, cuidadores, etc.

Resulta sorprendente que la gran mayoria de los encuestados
tiene conocimientos casi nulos respecto de las ayudas técni-
cas y la legalidad en torno a los beneficios a los que pueden
acceder aquellas personas que padecen de enfermedades
cronico degenerativas, esto resulta un tanto contrastante con
la afirmacion que hace un gran porcentaje de los encuestados
en donde manifiestan que la creacion de objetos que ayuden
a los pacientes con este tipo de enfermedades es muy impor-
tante, sobre todo desde el punto de vista de la autonomia. Un
dato que no resulta menor es la gran valoracion que los en-
cuestados entrega a la posibilidad de realizar su propio aseo
personal, en el supuesto de que ellos se vieran afectados por
la enfermedad.




7.2 Encuesta a pacientes con
Enfermedad de Parkinson

Titulo:
Apreciacion que tiene un paciente con Parkinson sobre las AT y
su calidad de vida.

Autor:
Daniela Nufez Burgos

Usuario:
Toda persona que padezca Parkinson

Tipo y objeto del sondeo
Sondeo de opinidn respecto a la apreciacion que tiene un pacien-
te con Parkinson sobre las AT.

Método para obtenciéon de la informacion
Cuestionario mixto, aplicado a cualquier persona que padezca
de Parkinson.

Universo de Referencia Muestra

Todo tipo de persona que padezca enfermedad de Parkinson Se realizo una muestra de 15 personas
Tipo de muestra , y Representatividad de los resultados
Muestra estadistica, representativa de la poblacion. Confiabilidad 95%

L L Margen de error 5%
Extension territorial del sondeo.

Sector provincia de Valparaiso y Santiago Periodo y horario en que se aplicaron
o » 20 de Junio 2014, Santiago, Liga Chilena del Parkinson
Criterios de seleccion encuestados 21 - 25 Junio 2014, Valparaiso, visitas a casas de pa-

La persona encuestada debe padecer de Parkinson en etapas
donde el paciente no tenga dafio cognitivo.

cientes.
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Preguntas realizadas a pacientes con Parkinson

1.- ;Con quién vive usted?

a) Familiares
b) Amigos

C) Solo

d) Otros

2.- .En qué etapa del Parkinson esta?

a) 1-2

b) 3-4

C) 5

d) no lo se

3.- ¢ Diria usted que aun puede valerse por si mismo?

a) Si
b) Méas o0 menos
C) No

4.- ;Qué actividad cotidiana debe realizar siempre
con ayuda?

a) Aseo personal
b) Escribir

C) Vestir

d)

Utilizacion de tecnologia

5.- ;Cuél de las siguientes actividades cotidiana le
gustaria realizar solo?

a) Aseo personal
b) Escribir

C) Vestir

d)

Utilizacion de tecnologia

6.- ;Usted conoce implementos especificos que lo ayuden
en su diario vivir (Ayudas técnicas) para su enfermedad?

a) Si
b) No

7.- Usted se siente satisfecho con la capacidad que tiene de
realizar sus propias actividades personales?

a) Si
b) No

8.- ;Usted se siente satisfecho con su calidad de vida?

a) Si
b) No

9.- jEsta conforme con los implementos (Ayudas técnicas)
Que tiene en su casa para realizar sus actividades cotidia-
nas?

a) Si
b) No

10.- ;Se siente frustrado al no poder realizar algunas cosas
de su vida cotidiana, por ejemplo cortar sus propias ufias,
debido al Parkinson?

a) Si
b) No
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Resultados méas importantes para la investigacion:

4.- ;Qué actividad cotidiana debe realizar siempre con ayuda?
a) Aseo personal
Escribir

Vestir

Utilizacion de celular

~— — ~— ~—

o
c
d

Ba) Aseo personal  @b) Escribir  Bc) Vestirse  0Od) Utilizacion de celular

0%

Grafico 11: Encuesta a pacientes con EP, elaboracion propia.
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5.- ;,Cual de las siguientes actividades cotidianas le gustaria hacer solo?
a) Aseo personal
Escribir

Vestir

Utilizacion de celular

~— N s

o
c
d

@ Aseo personal BEscribir B Vestir OUtilizacion de celular

0%

Grafico 12: Encuesta a pacientes con EP, elaboracién propia.
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6.- ,Usted conoce implementos especificos que lo ayuden en su diario vivir (Ayudas técnicas) para su enfermedad?

a) Si
b) No

BSi BNo

Grafico 13: Encuesta a pacientes con EP, elaboracion propia.
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7.- ¢ Usted se siente satisfecho con la capacidad que tiene de realizar sus propias actividades personales?

a) Si
b) No

BSi @No

Grafico 14: Encuesta a pacientes con EP, elaboracion propia.
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8.- i Usted se siente satisfecho con su calidad de vida?

a) Si
b) No

BSi BNo

Grafico 15: Encuesta a pacientes con EP, elaboracion propia.
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9.- ;Esta conforme con los implementos (ayudas para su enfermedad) que tiene en su casa para realizar sus actividades

diarias?

BSi BNo

0%

Gréfico 16: Encuesta a pacientes con EP, elaboracion propia.
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10.- ;Se siente frustrado al no poder realizar algunas cosas de su vida cotidiana, por ejemplo cortar sus propias ufias?

@Si BNo

0%

Grafico 17: Encuesta a pacientes con EP, elaboracion propia.
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7.2.1 Conclusion

Un dato que es facil de comprender es la frustracion que sienten
los pacientes que padecen la enfermedad de Parkinson por la
imposibilidad de realizar actividades en su vida cotidiana, ejem-
plo de ello es que la mayoria debe ser acompafiado en el desa-
rrollo de su aseo personal, siendo justamente esta, una de las
actividades que mas desearian poder realizar de manera aut6-
noma, es por estas mismas razones que también se comprende
que el nivel de satisfaccion referente a sus capacidades y cali-
dad de vida es muy baja. Resulta esperado que un porcentaje
un poco mayor a la mitad de los encuestados conozca ayudas
técnicas especificas para mejorar su calidad de vida, autonomia,
etc; pero el nivel de satisfaccion respecto de los implementos
que ellos poseen como ayudas técnicas, también es muy bajo, lo
cual nos entrega un espacio para suponer varias posibilidades
como, la accesibilidad, la funcionalidad, tamafio, etc.

Este dato resulta relevante, desde la intencion de visualizar con
claridad las reales necesidades de estos pacientes y las solucio-
nes eventuales que son susceptibles de ser creadas.




Posible Emprendimiento

ASOCIACION ACTIVIDAD PROPUESTA DE RELACION CLIENTES
CLAVE CLAVE VALOR CLIENTE

- Disenador - Estudio, En un mercado

diagnéstico, Personalizar los de nicho el
- Proveedores observacion productos de - Trato cliente es espe-
material necesidad. acuerdo a las confidencial | cifico.

- Disefio del necesidades y personali- | Hablamos de un
- Consultas a producto especfficas del zado. usuario que
profesionales de | - Produccion cliente, fortalecien- - Confianza | padece alguna
la salud - Mantenimien- | 45 |a autonomia de y empatia. enfermedad
(kinesiologo - to taller, web oacientes con - Exclusivi- cronico degene-
terapeuta) - Comunicacion enfermedades dad del rativa, con un

y difusion cronicas degene- producto. rango de edad
- Centros de - Ventas rativas, mejorando superior a 50
ayudas (hospita- su calidad de vida anos.
les, fundacio- RECURSOS y autoestima. CANALES Se destacan 2
nes) CLAVES Servicio: Solucio- - Tienda web | tipos de clientes:

o - Taller

- Ingeniero - Diserio T,?é:i%ﬁgﬁgi:eef - Redes - Consumidor
Mecanico - Disefio web su propio hog’ar sociales /Usuariot:

- roveedor Estabilidad emo- | - Hospitales | Paciente

- Consultas : . _
- Contador cional - Fundacio- - Consumidor 2:

nes cuidador de
- Fotografo paciente
GASTOS INGRESOS

- Mantenimiento de web
- Mantenimiento taller

- Proveedores
- Profesionales:

Disefiador - Profesional de la salud - Ingeniero | €asa)

Mecanico - Contador - Fotografos - Vendedor.

- Patentes.

- Patente

- Cobro por producto
- Porcentaje por la creacion del producto
- Disefio de Servicio (solucionar aspectos de la

Cuadro 8: CANVAS, elaboracion propia.
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Posible Metodologia de Emprendimiento

ESTUDIO EVALUACION DISENO )
ETAPAS | OBSERVACION | DIAGNOSTICO | TROPUESTA | conreccion | DPIFUSION | COMERZIA-
PRODUCTO LIZACION
DISENADOR
;QUIEN? |  DISENADOR ';REOLF :SS'/SL'\L‘J’?)L DISENADOR |  INGENIERO | DISERADOR Sglz‘g’éggg
MECANICO
INVESTIGACIONES ORDEN Y
DEL AMBITO DE MEDICIONES HONESTIDAD
) SALUD DE INSTRUMENTOS| ANALISISY DISENO Y MARCA PAGO A
(COMO? | ENCUESTASY | TECNICOSOMS | RESPUESTAAL | ELABORACION | POSICIONADA | TRABAJADORES
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133



o>

hdi
ice
s Mem
Ofr|
a
1



Indices (Memoria 1)

indice de imagenes

Imagen 1:

Imagen 2: Cabeza, rompecabezas, pérdida de capacidades, http://www.canstockphoto.es/gente-cabeza-rompecabe-

Salud. Elaboracion propia.

zas-17015265.html.

Imagen 3:
Imagen 4:
Imagen 5:
Imagen 6:
Imagen 7:
Imagen 8:
Imagen 9:
Imagen 10
Imagen 11
Imagen 12
Imagen 13

Deterioro de la enfermedad http://farmaciacarmencorrea.es/que-sabe-usted-sobre-enfermedad-parkinson/.
Neurona dopamina http://www.neuroespacio.com/neurociencias-todos-los-dias/la-dopamina/ .

17

32
42
43

Evolucion del Parkinson http://www.cun.es/enfermedades-tratamientos/enfermedades/enfermedad-Parkinson .44

Piramide de Maslow, elaboracion propia

Corte correcto ufias http://www.grupomedal.com/2012/10/24/unas-encarnadas/ .

Ufias con hongos http://www.xn--todouas-8za.com/conoce-tu-salud-por-medio-de-las-unas.html.

Ufias con infeccion http://www.xn--todouas-8za.com/conoce-tu-salud-por-medio-de-las-unas.html .

: Ufla encarnada http://www.xn--todouas-8za.com/conoce-tu-salud-por-medio-de-las-unas.html .

: Cuchara Parkinson, Lift ware https://www.google.com/liftware/ .

. Cuchara Parkinson, Lift ware https://www.google.com/liftware/ .

: Taza antivuelco http://cuidadoalzheimer.com/familiares/kangaroo-cup-una-taza-antivuelco-para-perso-

nas-con-parkisnon/ .

Imagen 14
Imagen 15
Imagen 16
Imagen 17
Imagen 18
Imagen 19

Imagen 20:
Imagen 21:
Imagen 22:
Imagen 23:
Imagen 24:
Imagen 25:
Imagen 26:
Imagen 27:
Imagen 28:
Imagen 29:

: Taza antivuelco Kangaroo Cup mas disefiadora http://www.imagiroo.com.

: Taza antivuelco apilada http://www.imagiroo.com/.

: Cuchillo mecedora http://www.ergohobe.net/buenas_practicas_ficha.php?id=176 .
: Cuchara flexible http://www.abueloactual.com/tienda/Catalog/show/cuchara-flexible-con-soporte-19372 .
. Patente 2739379 A .

. Patente EE.UU. 4819673 A .

Patente EE.UU. 55705009 A .

Patente EE.UU. 7320180 B2 .

Patente EE.UU. 5392518 A .

Patente EE.UU. 7575335 B2 .

Patente EE.UU. 8496013 B2 .

Patente EE.UU. 7194807 B2 .

Patente EE.UU. 8201565 B2 .

Patente EE.UU. 8261754 B2 .

Patente DE 3709929 A1 .

Patente EP 1982613 A2 .

50
75
/6
77
77
80
81

82
83
83
84
85
89
90
91
92
93
94
95
96
97
98
99
100

135



Imagen 30: Patente EE.UU. 2880737 A .

Imagen 31

. Patente EE.UU.1810701 A .

Imagen 32: Patente EE.UU.4478232 A .
Imagen 33: Patente EE.UU. 10157125 C1 .
Imagen 34: Personas diferentes, elaboracion propia.

indice de Grafico

Gréafico 1:
Grafico 2:
Grafico 3:
Grafico 4:
Grafico 5:
Grafico 6:
Grafico 7:
Grafico 8:
Grafico 9:

Grafico 10:
Grafico 11:
Grafico 12:
Grafico 13:
Grafico 14:
Grafico 15:
Grafico 16:

Grafico 17

Tasa de mortalidad por edad por enfermedad de Parkinson en Chile, dato MINSAL.

Encuesta de elaboracion propia, realizada a 50 personas para determinar la apreciacion sobre las AT.
Encuesta de elaboracion propia, realizada a 50 personas para determinar la apreciacion sobre las AT.

Encuesta de elaboracion propia, realizada a 15 personas con la enfermedad de Parkinson.
Resultado de encuesta de elaboracion propia desde internet sobre las AT.
Resultado de encuesta de elaboracion propia desde internet sobre las AT.
Resultado de encuesta de elaboracion propia desde internet sobre las AT.
Resultado de encuesta de elaboracion propia desde internet sobre las AT.
Resultado de encuesta de elaboracion propia desde internet sobre las AT.
Resultado de encuesta de elaboracion propia desde internet sobre las AT.
Resultado de encuesta a paciente con EP. Elaboracion propia.

Resultado de encuesta a paciente con EP. Elaboracion propia.

Resultado de encuesta a paciente con EP. Elaboracion propia.

Resultado de encuesta a paciente con EP. Elaboracion propia.

Resultado de encuesta a paciente con EP. Elaboracion propia.

Resultado de encuesta a paciente con EP. Elaboracion propia.

: Resultado de encuesta a paciente con EP. Elaboracion propia.

indice de Esquemas

Esquema 1: Globalizacién y Salud. Elaboracién propia.

Esquema 2: Globalizacién, Salud y Calidad de Vida. Elaboracion propia.
Esquema 3: Conclusion de capitulos. Elaboracion propia.

Esquema 4: Conclusion de capitulos. Elaboracion propia.

Esquema 5: Ayudas Técnicas. Obtenido de Catélogo de prescripcion de AT.
Esquema 6: AT y oportunidad de Disefio.

Esquema 7: Conclusion de capitulos. Elaboracion propia.

101
102
103
104
110

47

57

63

68

116
117
117
118
118
119
123
124
125
126
127
128
129

21
32
41
54
55
58
69

136



Esquema 8: Conclusion de capitulos. Elaboracion propia.
indice de Cuadros

Cuadro 1: Medicion Calidad de Vida, Grupo Whogl — bref, OMS.
Cuadro 2: Nivel de sobrecarga de enfermedades, dato MINSAL.

Cuadro 3: Tasa de mortalidad por EP, por 100.00 habitantes, dato MINSAL.

Cuadro 4: Tabla de medicion de sobrecarga de cuidador, Zarit, 1980.
Cuadro 5: Tabla de areas de Ayudas Técnicas. Dato de Catalogo MINSAL.
Cuadro 6: Tabla de areas de Ayudas Técnicas. Dato de Catalogo MINSAL.
Cuadro 7: Clasificacion de actividades diarias. De Terapia Ocupacional.
Cuadro 8: CANVAS, elaboracion propia

Cuadro 9: Metodologia emprendimiento

78

23
38
46
51
60
61
70
132
133

137



o

éibl'

|

ografi
a




Bibliografia
Libros:
- Metodologia de la investigacion, quinta edicion, editorial: MacGraw — Hill / Interamericana Editores,
S.A. de C.V. Autores: Dr. Roberto Hernandez Sampieri, Dr. Carlos Fernandez Collado, Dra. Pilar Bap-
tista Lucia.

- Catalogo de prescripcion de Ayuda Técnicas. MIDEPLAN, FONADIS del Gobierno de Chile.

- Ergonomial: Fundamentos, Tercera edicion, editorial: UPC. Autores: Pedro R. Mondelo, Enrique
Gregori, Pedro Barrau.

- Autoestima, evaluacion y mejora. Edicion Libros Universitarios. Autores: Matthew MacKay y Patrick
Fanning.

- Informe Mundial sobre Discapacidad. Catalogacion por la Biblioteca de la OMS. (2011) Organiza-
cion Mundial de la Salud, Banco Mundial. PDF

Libros en linea:

- Ley de integracion social de las personas con discapacidad, n°19.284, santiago de chile, enero de
1994

- Enfermedades Cronicas No Transmisibles en el Adulto (ECNT) y practicas en salud: el paradigma de
vida sana de la poblacion laboralmente activa en Santiago de Chile. Estudio exploratorio-descriptivo
en Salud, Tesis presentada para obtener el grado de Magister en Antropologia y Desarrollo, Angela
Grisar Martinez, Santiago, agosto de 2008.

- Encuesta nacional de salud ENS, Chile, 2009-2010, Ministerio de Salud, Tomo |

- Guia Clinica; Enfermedad de Parkinson, MINSAL, Santiago, 2010.

- Revista chilena de neuro-psiquiatria, version On-line ISSN 0717-9227, vol.50 no.4 Santiago dic. 2012.

- Consejos para las actividades de la vida diaria de pacientes con enfermedad de Parkinson. Autores: 39
1



Alegria Holthoefer Margalef (Terapeuta Ocupacional) Angels Bayes Rusifiol (Neuréloga). Unidad de
Parkinson, Centro Médico Teknon. PDF. http://www.aep-taray.org/portal/images/pdf/ocupacional.pdf

- La carga de enfermedad en Chile, Ministerio de Salud Republica de Chile, marzo 1996. PDF. http://
epi.minsal.cl/epi/html/sdesalud/carga/Inffin-carga-enf.pdf

- Mortalidad por enfermedad de Parkinson en Chile, Pedro Chana C, Magdalena Jiménez C, Violeta
Diaz T, Carlos Juri. PDF. (http://www.scielo.cl/pdf/rmc/v141n3/art07.pdf)

- Sobre Autonomia. Autor: M. Jesus Soto Bruna. PDF.
http://www.unav.es/adi/UserFiles/CvFiles/Files/17417/autonomia(1).pdf

Sobrecarga del cuidador y Calidad de Vida en pacientes con Parkinson del Hospital Base Victor
Lazarte Echegaray — EsSalud, Trujillo, Pert (2009). Autores: Br. Beltran Santos, Aurora Vanesa, Br.
Ledn Zelada, Richard Anthony. Universidad César Vallejo. PDF.
http://es.scribd.com/doc/22826604/Sobrecarga-Del-Cuidador-y-Calidad-de-Vida-en-Pacien-
tes-Con-Parkinson-Del-HBVLE-Essalud-Truijillo-2009

Paginas web:
http://www.crealzheimer.es/InterPresent1/groups/imserso/documents/binario/gua_parkinson.pdf

http://www.npgiberoamerica.com/highlights-en-neurociencias/enfermedad-de-parkinson-y-enferme-
dad-cerebrovascular-como.html

http://ciperchile.cl/2013/08/30/mas-viejos-y-con-mas-enfermedades-cronicas-el-nuevo-perfil-epide-
miologico-chileno-que-desborda-el-sistema-de-salud/

http://www.supersalud.gob.cl/568/w3-propertyvalue-3051.html#i__W3_paAUGE_FichaPatolo-
gia_1_5991_PatologC3ADas20incorporadas
http://www.fonasa.cl/wps/wcm/connect/internet/sa-general/asegurados/plazos+del+auge/cabeza, +-
cerebro+y+sistema+nervioso/enfermedad+de+parkinson?id=a6109d19-8b40-43e4-9cfe-203f5b-
b06ecc&WCM_Page.ResetAll=TRUE&CACHE=NONE&CONTENTCACHE=NONE&CONNECTORCA-
CHE=NONE&SRV=Page

http://www.estrucplan.com.ar/Producciones/entrega.asp?ldEntrega=64

140



http://www.fandep.org/?g=aspectos_sociales
http://www.grupomedal.com/2012/10/24/unas-encarnadas/
http://www.xn--todouas-8za.com/conoce-tu-salud-por-medio-de-las-unas.html
http://www.enbuenasmanos.com/articulos/muestra.asp?art=1380
http://cip.oepm.es/ipcpub/#refresh=page&lang=es

http://worldwide.espacenet.com/advancedSearch?locale=en_EP

141






Entrevista a Profesionales

Entrevista 1

Ocupacion: Terapeuta Ocupacional (Liga chilena del Parkinson,
Santiago)

1.- De manera amplia qué aspectos del Parkinson trata su disci-
plina?

Tratamos de dar autonomia al paciente, emmm lo ejercitamos
con actividades...del hogar mas que nada.

2.- ;Cuales son segun su criterio, los aspectos con mas conflicto
de mayor a menor que tiene un paciente con Parkinson?

Bueno haber, primero el vestirse por todo el tema del movimien-
to, después ... creo que su aseo, como su arreglo, peinarse ...
bueno ya sabes tu me imagino lo dificil que es para ellos comer,
y haber haber ... escribir también es muy dificil.

3.- ;Usted cree que hay suficientes, desde su punto de vista
objetos que ayuden al paciente en el desarrollo de su vida coti-
diana?

Nooo, para nada, de hecho pienso que es super necesario que
hagan objetos... ustedes po’ los disefiadores ¢podrian hacer
eso?, bueno pero en general creo que falta mucho avance en
este aspecto.
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Entrevista 2

Ocupacion: Kinesidloga (Liga chilena del Parkinson,
Santiago)

1.- De manera amplia, qué aspectos del Parkinson trata
su disciplina?

Ayudamos en todo lo que es movilidad.

2.- ;Cuéles son segun su criterio, los aspectos con mas
conflicto de mayor a menor que tiene un paciente con
Parkinson?

Primero, creo que el recordar tomar sus medicamentos. ..
porque para ellos es super importante la constancia de
tomarlos, a sus horas correspondientes ni mas ni me-
nos... luego m... el vestirse claro porque para colocarse
la ropa pierden motricidad y pierden mucho tiempo en
vestirse, pueden pasar horas tratando de colocarse un
calcetin... es triste. Bueno hay otra cosa ... el arreglarse,
hay una senora que llega todos los dias a terapia muy
pintada sus ufias, su cara con sombras en sus 0jos (rie)
es parte de lo que ella era, ahora sus hijas deben ha-
cer esa pega po’ y para los hombre el afeitarse... claro!
Todo esto lo hacen con ayudas externas, 0 sea un ter-
cero hace esa pega... y bueno si te siguiera nombrando
creo estariamos toda la tarde... (rie)

3.- ¢ Usted cree que hay suficientes, desde su punto de
vista objetos que ayuden al paciente en el desarrollo de
su vida cotidiana?

No, falta mucho, e... han venido otros alumnos de otras
Universidades y... también han querido hacer cosas
para las personas con Parkinson, pero si, bueno yo creo
que falta harto harto por resolver.
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Anexos Encuesta que se realizo en internet a 50 personas de cualquier
tipo para determinar la apreciacion que tienen de una ayuda técnica.

Sexo Edad

B Hombre

[ De0-18afios M De19-29afios || De 30 -39 arios

B De 40- 49 afos [ De 50 - 59 afios || Mas de 60 afos
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¢ Usted tiene o tuvo algun conocido con alguna enfermedad ;Conoce cuales pueden ser las necesidades y limitaciones
degenerativa como el Parkinson? de un paciente con una enfermedad como el Parkinson?
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¢ Se ha percatado del nivel de frutracion que tiene un paciente con

enfermedad como el Parkinson?

Por favor, valore los siguientes aspectos donde mas cree usted que hay dificultad para un pa-
ciente con enfermedad de Parkinson. Siendo 1 menor dificultad y 5 mayor dificultad?

L3)Si “b)No

Por favor, valore los siguientes aspectos donde mas cree usted que
hay dificultad para un paciente con Parkinson. Siendo 1 menor dificultad

y 5 mayor dificultad.

]

[ Aseo personal
W Escribir
["]Usar tecnologia

M Desplazamiento
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¢ Conoce usted las ayudas técnicas que se ofrecen para pacientes
con enfermedades como el Parkinson?

Ml S M No

¢ Considera importante la creacion de objetos que ayuden a los pacientes
con enfermedades degenerativas como el Parkinson en su diario vivir?

[ Si M No

4%
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¢ Usted conoce la legalidad de las ayudas técnicas que da el Estado
de Chile?

Hsi

B No

¢ Sabia usted que existen ayudas técnicas que entreel gobierno para
pacientes con enfermedades como el Parkinson?

2%

. Si sabia
. No sabia

No me interesa
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Si usted tuviera una enfermedad crénica como el Parkinson, qué
espera poder realizar siempre sin ayuda?

4%

. Utilizar tecnologia
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Anexos Encuesta que se realizo a 15 personas con enfermedad de Parkinson.

1.-;Con quién vive usted?

Familiares
Amigos
Solo
Otros

a

o
c
d

~—_ ~— — ~—

2.- ;En qué etapa del Parkinson
esta usted?

a) 1-2

b) 3-4
c)5

d) nolo se

Respuestas

BFamiliares EAmigos BSolo OOtros

0%

0%

¢En qué etapa del Parkinson esta usted?

| B1-2 B3-4 @5 Onolose

0%
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3.-¢Diria usted que aun puede
valerse por si mismo?

a) Si
b) Mas o menos
c) No

4.- ;Qué actividad cotidiana
debe realizar siempre con ayu-
da?

Aseo personal
Escribir
Vestirse

a
b
o}
d) Utilizacion de celular

~_— — ~— ~—

¢Dirfa usted que aun puede valerse por si mismo?

BSi EMas o menos ENo

Wa) Aseo personal  Bb) Escribir  Bc) Vestirse  Od) Utilizacion de celular

0%
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5.- ;,Cuédl de las siguientes ac-
tividades cotidianas le gustaria
hacer solo?

) Aseo personal
) Escribir

) Vestir
)

a
b
C
d) Utilizacion de celular

6.- ;Usted conoce implementos
especificos que lo ayuden en
su diario vivir (Ayudas técnicas)
para su enfermedad?

B Aseo personal  BEscribir @ Vestir OUtilizacion de celular

0%
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7.- ¢ Usted se siente satisfecho
con la capacidad que tiene de
realizar sus propias actividades
personales?

8.-¢Usted se siente satisfecho
con su calidad de vida?

a) Si
b) No
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9.- ¢ Esta conforme con los
implementos (ayudas para su
enfermedad) que tiene en su
casa para realizar sus activida-
des diarias?

a) Si
b) No

10.- 4 Se siente frustrado al no
poder realizar algunas cosas de
su vida cotidiana, por ejemplo
cortar sus propias unas?

0%

0%

155



Una Ayuda Técnica para mejorar la calidad de vida...
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