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Resumen

La Enfermedad de Parkinson es el segundo trastorno neurodegenerativo mas comiin
en aparecer luego del Alzheimer. Hasta la fecha sus causas no han sido determinadas; sin
embargo, estudios recientes han revelado la existencia del Parkinson Juvenil que se
presenta a partir de los 35 afios de edad. El Ecuador carece de cifras oficiales sobre la
incidencia del Parkinson en la poblacion, por lo que el trabajo presentado a continuacién
consiste en un plan de investigacion e iniciativa comunicacional de impulso para que los
pacientes con Parkinson sigan siendo entes activos de la sociedad y para que exista una
sociedad mas proactiva e informada.

Palabras clave: Enfermedad de Parkinson, trastorno neurodegenerativo, inclusion,
educacion, concientizacion, marketing social, dopamina, enfermedad neurodegenerativa.



Abstract

Parkinson's Disease, after Alzheimer’s, is the second most common
neurodegenerative disorder to appear. This disease is commonly associated with people
from 65 years or older, however, recent studies have revealed the existence of Juvenile
Parkinson’s presented in patients from 35 years. To date, Ecuador hasn’t developed studies
to get official statistics on the incidence of Parkinson's. The following work consists in a
research plan and an communicational initiative to encourage Parkinson's patients to
remain active and to develop an equal society.

Key words: Parkinson's disease, neurodegenerative disorder, inclusion, education,
awareness, social marketing, dopamine, neurodegenerative disease.
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INTRODUCCION

Con el antecedente del articulo 32 de la Constitucion de la Republica del Ecuador
que estipula que: “La salud es un derecho que garantiza el Estado cuya realizacion se
vincula al ejercicio de otros derechos, entre ellos el derecho al agua, la alimentacion, la
educacion, la cultura fisica, el trabajo, la seguridad social, los ambientes sanos y otros que
sustentan el buen vivir”, es necesario que toda la sociedad conozca sobre las enfermedades
que pueden presentarse en su entorno, en especial las neurodegenerativas dado su impacto

en el paciente y en sus seres queridos.

La Enfermedad de Parkinson consiste en el segundo trastorno neurodegenerativo
mas comun en presentarse tras el Alzheimer. Con mayor incidencia en hombres que en
mujeres y con el reciente descubrimiento de su aparicion en personas a partir de los 35 afios
de edad, el Parkinson se ha convertido en un trastorno que debe ser socializado y

comunicado para que el Ecuador sea un pais inclusivo e informado.

Desarrollar una campafia social que invite a una integraciéon de todas las personas que
conforman la comunidad de enfermos de Parkinson junto a sus seres queridos y cuidadores
representa un proyecto inicial para poner en marcha otras iniciativas en torno a este

trastorno que involucre a la sociedad ecuatoriana en ser mas proactiva e igualitaria.
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Marco Teorico Internacional

Las enfermedades neurodegenerativas, caracterizadas por un cambio bioquimico a
nivel cerebral, afectan de manera significativa la calidad de vida de las personas
diagnosticadas, de sus familiares y cuidadores. El Alzheimer, la Enfermedad de
Huntington, la Esclerosis Lateral Antropomorfica y la Enfermedad de Parkinson, se
consideran las mas comunes en aparecer. El Parkinson (EP) es la segunda enfermedad
neurodegenerativa con mayor incidencia en adultos mayores a 60 afios, afectando su vida

por el impacto de los sintomas cardinales y neuropsiquidtricos.

Es asi como el estudio presentado a continuacion se enfoca en una recopilacion de
datos histdricos y clinicos acerca del Parkinson. La investigacion realizada gird en torno a
papers cientificos obtenidos de los autores mas relevantes en torno al tema, extraidos de
plataformas y journals de medicina. Adicionalmente, como guia y fuente principal de

informacion, se consultd bibliografia y se entrevist6 a profesionales en el tema.

Con ello, se busca exponer de forma clara y detallada, el desarrollo de la
enfermedad desde sus inicios con James Parkinson, la sintomatologia, las hipotesis de las
causas de su aparicion, su impacto a nivel psicosocial hasta las terapias emergentes con

enfoque multidisciplinario que han surgido a lo largo de los afios.
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Objetivos de investigacion

Objetivo General
Conocer, desarrollar y recopilar informacién en torno a los inicios, investigacion y
tratamientos de la Enfermedad de Parkinson.

Objetivos Especificos

* Investigar acerca de tratamientos multidisciplinarios que conjuguen el uso de
medicamentos y terapias de apoyo en base a planteamientos realizados por

investigadores.

* Determinar el impacto psicosocial de la enfermedad para el paciente, sus familiares,

sus cuidadores y entorno en general.

* Analizar la enfermedad en los aspectos cientifico y neuropsicolégico a nivel
internacional para determinar un punto de partida para la campafia social a realizar

a futuro.
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Capitulo I

Enfermedades neurodegenerativas, generalidades

Las enfermedades neurodegenerativas son desdrdenes cronicos progresivos
asociados con una pérdida neuronal en una poblacion especifica de neuronas localizadas
en el cerebro y en la médula espinal, o ambos (Dickson, 2012). Caracterizadas por un
cambio bioquimico a nivel cerebral y espinal, este tipo de desérdenes han sido fuente de
investigacion por cientificos para determinar los factores causales de su aparicion sin llegar

a determinar una respuesta concreta.

Existe un gran numero de enfermedades neurodegenerativas; sin embargo, se
considera que las dos més comunes son Alzheimer y enfermedad de Parkinson, seguidas
por la Esclerosis Lateral Amiotrofica, la Enfermedad de Huntington, entre otras. Estos
desoérdenes afectan principalmente a un segmento de adultos mayores de 60 afios, cuya
salud se ve significativamente mas impactada por los estragos de movimiento, demencia,
enfermedades neuromotoras y fenotipos clinicos diversos segliin las entidades de su
diagnostico (Dickson, 2012). En algunos casos, estos fendmenos se presentan en personas
menores a dicho rango de edad, lo que se considera como una aparicion temprana de la

enfermedad en el cuerpo humano.



17

Capitulo 11

La Enfermedad de Parkinson

2.1 Definicion

La Enfermedad de Parkinson, conocida también como unicamente Parkinson, es
definida por Sanjay Salgado, Nori Williams, Rima Kotian y Miran Salgado como: “un
desorden neurologico que se manifiesta con sintomas motores y no motores, tales como
temblor, bradicinesia, rigidez muscular, depresion y deterioro cognitivo” (Salgado,

Williams, Kotian y Salgado, 2013).

Descrita por Jos¢ Maria Segovia de Arana, Catedratico de Medicina Interna de la
Universidad Autonoma de Madrid, la Enfermedad de Parkinson se considera como la
segunda enfermedad neurodegenerativa mas frecuente después de la enfermedad de
Alzheimer. Indica también que sus sintomas se presentan a causa de la pérdida de neuronas
en la sustancia negra junto con la reduccion de dopamina en el striatum (Segovia, 2002, p.

15)

La sustancia negra son las masas nucleares de mayor tamafio del mesencéfalo que
forman una banda a cada lado de la linea media y una en forma semilunar con la concavidad
posterior y la convexidad anterior. Esta debe ser dividida en cuatro sectores: parte reticular,
compacta, lateral y una parte con células mixtas en la superficie dorsomedial de la parte

compacta (Micheli, 2006).
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En el capitulo “Enfermedad de Parkinson. Perspectivas™ escrito por Obeso,
Rodriguez — Oroz y Zamarbide, del texto Enfermedades Neurodegenerativas, se describe
que “el caracter progresivo de la EP se manifiesta no sélo en la generalizacion de los signos
cardinales de la enfermedad (temblor de reposo, rigidez o bradicinesia), sino también en la
aparicion de fluctuaciones motoras y disquinesias en respuesta al tratamiento
farmacoldgico, con la concomitante dificultad en encontrar un equilibrio terapéutico, y en
la aparicion, al cabo de 5-10 afios de evolucion, de otras manifestaciones neurologicas,
entre las que destacan los trastornos de la marcha con desequilibrio, hipofonia y ronquera,
sialorrea, estado depresivo, deterioro cognitivo, etc.” (Obeso, Rodriguez — Oroz y

Zamarbide, 2002, p. 73)

Actualmente el diagnostico de la enfermedad es determinado por tres indicadores que son:
la rigidez, el temblor en reposo y la bradicinesia. Como indican Weintraub, Comella y
Horn, la incidencia de la Enfermedad de Parkinson afecta de forma exponencial no solo a
la vida del diagnosticado con EP sino también en la sociedad como un todo. Esto debido a
que el diagndstico de la EP impacta el ritmo de vida de los familiares de los pacientes y
cuidadores pues es asociada con una reduccion de la expectativa de vida y con la pérdida

de individualidad de los pacientes.

Incidencia
Segun Salgado, Salgado, Williams y Kotian, la EP es una enfermedad debilitante
que afecta cerca de 4.1 millon de individuos sobre los 50 afios, haciéndola la segunda

enfermedad neurodegenerativa después del Alzheimer, como se indicé anteriormente. A
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esto se debe afiadir las estadisticas expuestas por Weintraub, Comella y Horn, quienes
indican que la prevalencia de la EP sube de 0.3% en la poblacion total de Estados Unidos,

de 1% a 2% en personas de 65 anos de edad o mayores. A ello, los autores afiaden que:

“Algunos datos indican la prevalencia de 4% a 5% en individuos menores
a 85 afios. La edad usual para el comienzo de la enfermedad son a los 60 anos de
edad, aunque cerca del 10% de los afectados tienen 45 afios 0 menos, siendo este
grupo referido como “youngonset” (inicio temprano). En Estados Unidos existen
actualmente cerca de 1 millon de personas diagnosticadas con EP, que es mayor al
numero de casos combinados de esclerosis multiple, esclerosis lateral amiotrofica

y distrofia muscular” (Weintraub, Comella y Horn, 2008).

Cerca de 40,000 casos de EP son diagnosticados anualmente, lo que por definicion
no incluye los cientos de nuevos casos que permanecen sin detectar. El riesgo de contraer
Parkinson en la vida en hombres es de 2% y en mujeres es 1.3%. La incidencia de esta
enfermedad parece ser menor en afroamericanos que en caucésicos” ( Weintraub Comella

y Horn, 2008) .



Sintomas

de las neuronas dopaminérgicas de la sustancia negra, cuyo resultado es una disfuncién
motora que se manifiesta con la muestra de los primeros sintomas como temblores,
bradicinesia, rigidez muscular e inestabilidad en la postura. Investigaciones sugieren que
sintomas no motores como constipacion, disfunciéon de olfato y depresion, ocurren y

pueden anteceder a las disfunciones motoras por varios afios (Salgado, Williams, Kotian y

Los signos clinicos iniciales aparecen después de la degeneracion de cerca del 60%

Salgado, 2013).

Tabla 1- Sintomatologia en la Enfermedad de Parkinson

Sintomas cardinales

Temblor en reposo
Rigidez

Bradicinesia /acinesia
Inestabilidad postural

Sintomas menores

Cognitivos/ neuropsiquiatricos

Ansiedad

Bradifrenia (lentitud en los procesos mentales)
Demencia

Depresion

Alteraciones del suefio

Manifestaciones craneales/faciales

Vision borrosa

Disatria (habla de dificil comprension, lentitud, falta de articulacion, tono y ritmo en las palabras)
Signo de Myerson (reflejo glabelar: parpadeo al golpear por encima de la raiz nasal)

Facies de mascara (falta de expresividad del rostro)

Disfuncidn olfativa

Sialorrea (pérdida de saliva por la boca)

Muisculo esquelético

Neuropatias de comprension
Distonia

Deformidades en manos y pies
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® (Cifoscoliosis

® Edema periférico

Autondémicos
® Estrefiimiento
® Hipertension ortostatica
® Sudoracion excesiva
¢ Disfuncion sexual (impotencia y pérdida de la libido)

® Frecuencia y urgencia urinaria

(Paulson HL y Stern MB. (1997, p 183 — 200)

Sintomas Cardinales
Rigidez

Los movimientos reflejos son aquellos generados involuntariamente en respuesta a
un estimulo. En los pacientes que padecen Enfermedad de Parkinson, existen numerosas
alteraciones de estos movimiento; sin embargo, el exponente clinico més significativo es
la rigidez. “En adiciéon a la dificultad de movimiento, la rigidez puede causar dolor
muscular. El sintoma es inicialmente atribuido a la artritis o sindromes de dolor y las
personas comunmente buscan atenciéon médica por sintomas “hombro congelado” (frozen
shoulder) o “codo de tennis” (tennis elbow) u otros malestares ortopédicos” (Family

Caregiver Alliance, S/F).

Larigidez, descrita por Federico Micheli, se presenta por una resistencia aumentada
y sostenida durante el desplazamiento pasivo de las articulaciones. Es por esta razon que
se presenta principalmente en extremidades como los brazos y las piernas, generando una
falta de elasticidad en el estiramiento y una disminucion de velocidad en el movimiento.

Esto desencadena que los pacientes que la padecen, demuestran dificultades para una
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relajacion muscular completa y en ocasiones musculos que aparentemente se encuentran
en descanso total presentan descargas de actividad motora. La EP también desencadena
una disminucién en la frecuencia e intensidad de los movimientos automaticos, que son
aquellos como el parpadeo espontaneo y su origen es voluntario pero su ejecucion es

automatica.

Temblor

Es importante sefialar que no todos los pacientes con Parkinson desarrollan
temblores, pero es un sintoma comun que se presenta en el descanso del paciente, es decir,
cuando no genera movimiento alguno que se considere voluntario. Esta manifestacion se
presenta principalmente a nivel de las extremidades como las manos, brazos, piernas,
cuello y mandibula. Cudeiro senala que pese a que se asocia comunmente al Parkinson con
el temblor, entre el 50% al 70% de los pacientes lo desarrolla mientras que un 15% de

pacientes de EP nunca presentan temblor.

El temblor “suele iniciar en la parte distal de los miembros superiores de forma
unilateral, y se caracteriza por movimientos involuntarios ritmicos” (Cudeiro, 2008, p. 8).
El autor aflade que en la enfermedad pueden distinguirse dos tipos de temblor: el conocido
temblor en reposo que se considera un sintoma cardinal y se caracteriza por presentar “una
frencuencia entre 4-6 y Hz (ciclos/s) y el temblor de accion, que presenta una frecuencia
mayor de 5-8 Hz” (Cudeiro, 2008, p.8), siendo el que generalmente crea mayor problema
para los pacientes en sus actividades cotidianas. El temblor aumenta cuando el paciente se

encuentra en situaciones que le provocan ansiedad y disminuye cuando duerme.
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Bradicinesia

La bradicinesia es la lentitud en la ejecucion de los movimientos voluntarios y se
considera un sintoma caracteristico que se genera por las alteraciones en los ganglios
basales a causa de la EP. A menudo, explica Cudeiro, la bradicinesia es vinculada con la
acinesia que es la ausencia de movimiento y con la hipocinesia que es la pérdida en la
amplitud de movimiento.

Se indica que algunas investigaciones han sefialado que la progresion de la EP
genera el inicio de hipocinesia, seguida por bradicinesia y presentandose al final como
acinesia. Por otra parte, algunos autores difieren con dicha postulacion e indican que estas
manifestaciones tienen distintas fuentes de origen (Cudeiro, 2008, p. 10). La bradicinesia
y su impacto se observa cuando los pacientes tratan de levantarse de una silla o tratan de
ingresar o salir de un auto (Pallone, 2007).

El origen de este sintoma se considera proveniente de la incapacidad de los
pacientes de EP de integrar diferentes programas motores asi como la insuficiente
generacion de actividad en los musculos agonistas. Cudeiro indica que esto genera que los
pacientes requieren de un mayor niumero de rafagas de activacion para completar ciertos

movimientos impedidos por la bradicinesia.

Alteraciones en la marcha
Las alteraciones en la marcha estan directamente relacionadas con los sintomas
anteriormente sefialados, pues causan en los pacientes una reduccion en la amplitud de los

movimientos denominada festinacion, entre ellos los pasos en la caminata. Asi como sefiala
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Micheli, la marcha resulta cada vez mas complicada pues las piernas no alcanzan su
longitud total y su constante agitacion causa que existan caidas frecuentes. Esto genera
que el paciente con EP se incline inevitablemente hacia delante (Micheli, 2006, p.4)

(Cudeiro, 20006).

Las alteraciones se presentan generalmente después de las manifestaciones del
Parkinson en las extremidades superiores como las manos o la mandibula. Esta reduccion
de la marcha puede ser causada también por el intento del cuerpo de los pacientes de
mantener el equilibrio al caminar. Cudeiro sefiala que “es destacable que el ritmo de las
zancadas de los pacientes con EP es muy variable, y que dicha variabilidad se asocie con

las caidas que experimentan los pacientes” (Cudeiro, 2008, p. 13).

Inestabilidad postural

En el texto Reeducacion funcional en la enfermedad de Parkinson, se indica que la
inestabilidad postural suele ser el ultimo sintoma en aparecer en los pacientes con EP. Esta
asociado con las alteraciones en la marcha y llega a ser el mas limitante de todos los
sintomas. Se explica también que el paciente se encorva y con sus miembros flexionados
es mas propenso a caidas, lo cual es propio de episodios en etapas avanzadas de la

enfermedad (Cudeiro, 2008, p.12).

Historia de la Enfermedad de Parkinson
Antes de que exista documentacion y publicaciones oficiales en torno a la

enfermedad, hubo aproximaciones al Parkinson en varios episodios de la historia universal.
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Leonardo Da Vinci, por ejemplo, hizo referencia a un trastorno en el cual las personas que
lo padecian “no pueden controlar sus movimientos y cuyos miembros se encuentran
temblando continuamente”. Asimismo el galeno de Pérgamo (129 a 1999 D.C) indica que
existe una enfermedad cuyas caracteristicas principales son cambios en la postura y
constantes temblores tratados en la india. Indica también que existen manifestaciones de

temblor, escaso movimiento, exceso de salivacion y somnolencia (Cudeiro, 2008, p. 4).

Mas tarde, el conocido cirujano inglés John Hunter realizé una conferencia en
Londres en el afio de 1776 en la que explico el fendémeno de pacientes con temblores
severos sin mostrar cansancio muscular pese a estar en constante movimiento. A dicha
conferencia asisti6 un estudiante de 21 afios llamado James Parkinson, quien
posteriormente en 1817 publicé su escrito “An Essay on the Shaking Palsy” descrito como

el inicio documentado del estudio de la enfermedad (Garcia Ruiz, 2004).

James Parkinson y los primeros descubrimientos de la EP

An Essay On The Shaking Palsy

En el afio 1817, a sus 62 afios, James Parkinson desarrolld su reconocida obra “An
Essay On The Shaking Palsy” (Un Ensayo sobe la Pardlisis Agitante) en el que realiza
descripciones sobre su estudio del temblor al cual lo denomina como “paralysis agitans”.
Federico E. Micheli describe que en base a tan solo seis casos clinicos estudiados por
Parkinson, el cirujano londinense llegd a definir las principales manifestaciones de la

enfermedad en su examinacion visual que mas tarde servirian como eje referencial para los
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doctores y cientificos que establecieron diversos tratamientos y avances determinantes para

el estudio del Parkinson.

Parkinson realiza una clara explicacion sobre la enfermedad, cuya profundidad
sorprende debido al uso de términos y descubrimientos sumamente avanzados para haber

estudiado tan solo seis casos. Describe asi a la enfermedad como:

“movimiento involuntario tremulante con disminucién parcial de la
potencia muscular, en parte, no durante la accion, y aun apoyado, con una tendencia
a inclinar el tronco hacia delante y a pasar de un paso de marcha al de correr. Los
sentidos y el intelecto permanecen intactos” (Parkinson, Micheli, 2006, p. 4).

Esto es definido histéricamente como la primera explicacion sobre la enfermedad.

A ello, el londinense afiade la manera en la que los pacientes a los que observa inician con
las primeras manifestaciones de los sintomas de la EP. Los sintomas iniciales, describe
Parkinson, se manifiestan con una sensacion de debilidad y una propension a temblar
principalmente en la cabeza y en las manos. Es asi, como los pacientes empeoran con este
tipo de sintomas a lo largo de aproximadamente dos afos, en los cuales mas extremidades
se ven afectadas de forma gradual y los pacientes llegan a un estado en el que carecen de

habilidad para realizar tareas diarias de manera independiente (Micheli, 2006).

Los estudios del Ensayo de Parkinson describen el desarrollo de la enfermedad de forma

progresiva cuando los pacientes se ven imposibilitados de hablar de forma entendible, de
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orinar o defecar voluntariamente o incluso de asimilar comida de forma normal. El galeno
londinense analiza también posibles diagnosticos y causas “préximas y remotas” tales
como “la comprension del cerebro”, “agotamiento de la energia en el cerebro” e incluso
llega a relacionar los temblores con bebedores de alcohol y de sustancias como café o té
en grandes cantidades. Se conoce que todas estas teorias han sido estudiadas a lo largo de

la historia desde su planteamiento; sin embargo, no se ha llegado a una conclusion sobre la

causalidad de la enfermedad.

Con las primeras indagaciones sobre la EP, James Parkinson buscé impulsar e
inspirar a otros investigadores a profundizar en el descubrimiento sobre esta enfermedad y
asi “poner en practica las medidas mas apropiadas para aliviar esta tediosa y angustiante

enfermedad” (Parkinson, Micheli, 2006, p.4).

Aportes a los avances de J. Parkinson

Con el tiempo y varios analisis en afios posteriores, el texto de Parkinson se hizo
mas conocido. Sin embargo, no fue hasta los aportes de Trousseau y Charcot que se afiadid
informacion relevante al estudio de la enfermedad. Trousseau por su parte genera un
valioso aporte sobre el andlisis de la rigidez muscular de los pacientes con EP. Realiz6 una
descripcion en la cual indica que el cuerpo de los pacientes se inclina hacia delante y ya
que su punto de gravedad se encuentra en el centro, el paciente estara desplazado hacia
adelante, viéndose obligado a caminar detrds de si mismo (Micheli, 2006, p. 5). El

investigador concluye su estudio explicando que pese al tratamiento, el deterioro del
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paciente escala a tal forma que se vuelve fatal y generalmente desencadena en muerte por

neumonia.

Jean Martin Charcot es quien establece a la enfermedad con su nombre actual en
honor a los aportes realizados por James Parkinson. Expuso también un andlisis sobre
distintos medicamentos para tratar el temblor de las extremidades, cuyo resultado fue el
aumento o la disminucion de rigidez segin su utilizacion. Entre ellos se encuentra la
atricnina que aumento el temblor; no obstante, encontr6 en la Hyoscyamina cierto alivio
para los sintomas de la EP, pero concluyd que ésta era inicamente paliativa (Micheli, 2006,
p. 6) (Cudeiro, 2008, p. 5). Algunos autores como Francisco Javier Cudeiro definen a este
punto de la historia de la EP como la ctspide para que la patologia sea conocida a partir de

las investigaciones realizadas por Charcot, Tourette y Vulpian.

Mas tarde, Brissaud analiza los cambios en la vision y movilidad ocular de los pacientes
de Parkinson. Describe que existe cierta inmovilidad, pues los ojos lucen fijos. Encontr6
también un caso descrito por Blocq y Marinesco que fue de su principal interés en el cual
se describia que existia el hemiparkinson que destruia por completo la sustancia negra
contralateral, tan oscura que no se conoce su fisiopatologia pero se sabe de su estrechez

con los movimientos automaticos y voluntarios (Micheli, 2006, p. 6).

Williams Gowers analiza en el Manual of Diseases of the Nervous System su experiencia

con 80 casos de Enfermedad de Parkinson y define que existe un predominio masculino
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del 63%. Observa una gran variedad de edades de estudio que oscilan entre los 29 afios

como su caso mas joven hasta 69 como su edad mas alta.

Gowers defini6 que: “los movimientos voluntarios no solo son débiles sino también son
lentos. La lentitud puede resultar de un retardo en la iniciacién del movimiento o bien en
su ejecucion” (Micheli, 2006, p. 6). Asimismo, encontré irritabilidad, depresion y en
algunos casos debilidad mental, pérdida de memoria y tendencia alucinatoria. Como
recomendacion a ello, Gowers hace un llamado a que el paciente maneje su vida en un

entorno tranquilo sin estrés.

En 1912 Fredrich Heinrich Lewy descubrié los cuerpos de inclusion en la
enfermedad que actualmente llevan su nombre gracias a Tetriakoff, quien examind el
cerebro de nueve pacientes de EP y determind una variedad de afectaciones degenerativas
junto un una clara reduccion de células pigmentadas de la sustancia negra. En el mundo de
la medicina moderna, Melvin Yahr llevé a cabo el primer estudio prospectivo doble ciego
controlado con placebo de levodopa en la EP, lo que hizo que en la actualidad se pueda

hacer uso de sus propiedades para el tratamiento de la enfermedad (Micheli, 2006).

Hipotesis del surgimiento de la enfermedad

Segtin el Doctor Mario Mesias, el mundo médico sigue sin identificar las causas
que hacen que los niveles de dopamina disminuyan, lo que genera el desarrollo de la
Enfermedad del Parkinson. Sin embargo, a continuacion se presentan dos teorias que se

han establecido por algunos autores y han sido expuestas en el articulo “Parkinson’s
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Disease” de la Clinica Mayo. Adicionalmente, se exponen dos estudios acerca de los

avances en la investigacion de las causas de la EP en torno a los cuerpos de Lewy.

Surgimiento por causas genéticas

En una entrevista personal realizada al Doctor Mario Mesias sobre el tema, indica
que “existen muy pocos casos en los que los pacientes de Parkinson tienen la enfermedad
por causas hereditarias” (Mesias, 2016). Afiade que aun se desconocen las causas por las
que ocurren las alteraciones de la EP pero que los genes de la enfermedad se han encontrado

en pocos pacientes, lo cual apoya las indicaciones de numerosos textos acerca del tema.

Consultando a la Organizacion Family Care Givers, se encontrd que:
“investigadores han identificado familias que han tenido experiencia con una creciente
incidencia de Parkinson, algunos mostrando una relacion genética de genes conocidos de
EP. Sin embargo, la causalidad genética del Parkinson es rara, inicamente 6-8% de todos
los casos aproximadamente. La mayoria de personas diagnosticadas con EP no tienen

familiares con EP. (Family Caregiver Alliance, S/F)

Detonantes ambientales
Segln las investigaciones de Mayo Clinic, la exposicion a ciertas toxinas en el
ambiente pueden incrementar el riesgo para la aparicion de Parkinson, pero este riesgo es

relativamente pequefio (Mayo Clinic Staff, 2015).
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Pistas e investigacion sobre las causas de la EP

Presencia de cuerpos de Lewy

Sobre la presencia de cuerpos de Lewy, Mayo Clinic indica: “grumos de sustancias
especificas entre las células del cerebro son los fabricantes de la EP. Estos son llamados
cuerpos de Lewy, e investigadores creen que estos cuerpos de Lewy contienen una pista

importante de lo que causa la Enfermedad de Parkinson” (Mayo Clinic Staff, 2015).

Alpha-synucleina encontrada en los cuerpos de Lewy

Finalmente, el articulo de Mayo Clinic indica que aunque muchas sustancias han
sido encontrados en los cuerpos de Lewy anteriormente descritos, algunos cientificos
consideran que el mas importante es la natural y esparcida proteina llamada alpa-
synucleina. Esta es encontrada en los cuerpos de Lewy de forma grumosa que las células
no pueden eliminar. Mayo Clinic indica finalmente que los investigadores realizan un

importante enfoque al estudio de la Alpha Synucleina. (Mayo Clinic Staff, 2015)
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Etapas del Parkinson
Segun la escala de Hoehn y Yahr que es un referente para la determinacion de las etapas
de la Enfermedad de Parkinson, se exponen los siguientes puntos:

Tabla 2 - Estadios de Hoehn y Yahr de la Enfermedad de Parkinson:

Estadio 1
1. Signos y sintomas unilaterales.
2. Sintomas leves.
3. Sintomas molestos pero no incapacitantes.
4. Generalmente se presentan con temblor en una extremidad.
5. Amigos han notado cambios en la postura, locomocién y expresion facial.

Estadio 2

1. Sintomas bilaterales.
2. Minima incapacidad.
3. Lapostura y la marcha estan afectadas.

Estadio 3

1. Significativo enlentecimiento de los movimientos corproales.
2. Dificultad precoz para mantener el equilibrio a marchar o pararse.
3. Disfuncion generalizada moderadamente severa.

Estadio 4

Sintomas severos.

Todavia puede caminar una distancia limitada.

Rigidez y bradicinesia.

No esta mas capacitado para vivir solo.

El temblor puede ser menor que en los estadios anteriores.

A S

Estadio 5

Estadio caquéctico.

Invalidez completa.

No puede mantenerse de pie ni caminar.

No requiere cuidados constantes de enfermeria.

Ll o

Hoehn y Yahr, S/F.
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Capitulo 111

Trastornos neuropsiquiatricos en la enfermedad de Parkinson

Los trastornos neuropsiquiatricos son alteraciones de la conducta que se encuentran
presentes en el sistema neuroendocrino, el hipotalamo, conexiones del sistema limbico
entre otros factores que intervienen en la expresion facial, corporal y emocional. “Las
lesiones cerebrales producen entonces cambios de conducta asociados a la interaccion
inadecuada en la funcion de los dos hemisferios, alteraciones en la funciéon neuroendocrina,
hipertension endocraneana, medicamentos utilizados en el tratamiento y las circunstancias

de ajuste y adaptacion a la enfermedad cronica” (Quiroga, 2003).

La Enfermedad de Parkinson no s6lo tiene impacto en aspectos motores o fisicos,
sino también en trastornos neuropsiquiatricos que influyen de gran manera en el
comportamiento y la evolucion de la enfermedad. Estos trastornos no solo muestran su
aparicion con la enfermedad sino que: “Los pacientes con EP pueden presentar
complicaciones psiquidtricas como efecto secundario de los farmacos utilizados en el
tratamiento de la enfermedad. Las mas frecuentes son: alucinaciones, delusiones,
trastornos del estado de animo, ansiedad, cuadros confusionales y alteraciones de la

conducta sexual” (No¢, Irimia, Pomares, Martinez, Luquin; 2001).

Todas estas alteraciones de la esfera emocional, psicoldgica y social tienen gran
relevancia en el tratamiento que se brinda a los pacientes. Las enfermedades
neurosiquidtricas mas frecuentes en pacientes con EP son la depresion, ansiedad, apatia

entre otros trastornos. “En torno al 65% de los pacientes presentan al menos uno de
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estos sintomas: depresion, ansiedad, alucinaciones o psicosis, y se asocian con
deterioro en el rendimiento cognitivo, funcional y social. En etapas mds avanzadas de la
EP, la demencia aparece en la tercera parte de los afectados, con sintomas afectivosy

conductuales asociados, en especial apatia y depresion” (Fernandez et al, 2010).

Depresion
Segtin la Organizacion Mundial de la Salud (2016), la depresion es:
“Un trastorno que se caracteriza por la presencia de tristeza, pérdida de
interés o placer, sentimientos de culpa o falta de autoestima, trastornos del suefio o
del apetito, sensacion de cansancio y falta de concentracion. La depresion puede
llegar a hacerse cronica o recurrente y dificultar sensiblemente el desempeiio en el
trabajo o la escuela y la capacidad para afrontar la vida diaria. En su forma mas

grave, puede conducir al suicidio.”

La Universidad de los Andes de Colombia indica: “se ha estimado que entre el
25% y 50% de los pacientes con enfermedad de Parkinson pueden exhibir sintomas
depresivos, los cuales contribuyen al deterioro funcional de los pacientes” (Braam et al.,
2010; Ehrt, Brennick, Leentjens, Larsen & Aarsland, 2006; McDonald et al., 2003;
Stefanova et al., 2006; Zampieri & Pedroso de Souza, 2011). Se considera que dicha cifra

es bastante significativa en relacion a los pacientes que son diagnosticados con EP.

El perfil clinico de la depresion que presentan los pacientes con EP consiste en la

falta de interés en las relaciones sociales, descuido personal, falta de motivacion y
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cooperacion e incluso pueden llegar a un aislamiento completo de la sociedad y su entorno.
Las expresiones mas comunes son “no sirvo para nada” y “me siento una carga” dado a su
estado fisico-motor que empeora por su naturaleza degenerativa. Estd comprobado que los
pacientes con un alto grado de depresion tienden a mostrar una rapida regresion en el
funcionamiento motor perdiendo su autonomia personal (Fernandez et. al, 2010) esto
quiere decir que actividades diarias como, amarrarse los cordones o servirse un vaso de

agua pueden ser un reto.

El estrés psicosocial presente en los pacientes con EP es otro de los factores que inciden
en la aparicion de la depresion. Muchos autores coinciden que esta enfermedad puede

aparecer en respuesta a la falta de independencia del paciente:

“El argumento en favor de aspectos psicosociales y estilo de vida como factor
etiologico de la depresion en el paciente con EP radica en la manifestacion o
respuesta a las consecuencias de la enfermedad: disminucion de la actividad fisica,
complicada interaccion social, incapacidad para trabajar o participar en las
aficiones; en definitiva, alteraciéon de los roles sociales y laborales” (Chana-

Cuevas et al, 20006).

En adicion a la depresion que sufren los pacientes con EP, el cambio de estilo de vida que
sufren tanto ellos como sus familiares tiene implicaciones negativas en las actividades
cotidianas, a eso se suma los gastos econdmicos que esta enfermedad cronica conlleva.

Todos estos factores “pueden provocar reacciones
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emocionales depresivas en los pacientes que también estdn moduladas por variables

psicosociales.” (Braam et al., 2010; McDonald et al., 2003)

Por otro lado, para el desarrollo de un estado depresivo existen manifestaciones de un dafio
netamente a nivel cerebral como la disminucion de la dopamina y serotonina'. De la misma
forma, existe una gran similitud en el funcionamiento cerebral de una persona con EP y
otra con depresion “se ha observado que los pacientes con parkinsonismo padecen de
degeneraciones en nucleos subcorticales en el area ventral tegmental, hipotalamo,
nucleo dorsal del rafé y locus ceruleus. Estas degeneraciones han sido observadas
también en pacientes con depresion” (Lieberman, 2006; McDonald et al., 2003).
Finalmente, se puede definir que la aparicion de la depresion en pacientes con EP
no so6lo se debe a factores psicosociales, sino hay factores cerebrales que influyen en el

desarrollo de un estado depresivo.

Otros trastornos

Demencia
La demencia segun Jahanshahi y Marsden (1998), es una pérdida progresiva
de la capacidad intelectual y de la memoria, hasta el punto de que el individuo puede

llegar ano poder ejecutar sus habituales tareas sociales y ocupacionales.

1 . . . )} . .
Dopamina: Neurotransmisor presente en diversas areas del cerebro y que es especialmente importante

para la funcidon motora del organismo.

Serotonina: Sustancia que esta presente en las neuronas y realiza funciones de neurotransmisor.
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Existen dos variaciones de demencias: la demencia primaria y la demencia secundaria. La
demencia primaria estd estrechamente relacionada con la enfermedad de Alzheimer y la
demencia secundaria esta asociada con otros sindromes neurolégicos. La enfermedad de
Parkinson es considerada como un demencia escasamente reversible (Macias, 2006) y se
encuentra en el grupo de demencias subcordiales que son “aquellas producidas por lesiones
patologicas que implican el tdlamo, los ganglios basales y los nticleos del tronco del
encéfalo. La Enfermedad de Parkinson perteneceria a este grupo” (Ruano Hernandez,

Muiioz Céspedes y Cid Rojo, 1999).

Los sintomas que se presentan en este tipo de demencia son: enlentecimiento del
procedimiento de informacidn, alteraciones en la concentracion y atencion, déficit en la
memoria y alteraciones en la fluidez verbal (Macias, 2006). Asimismo, es importante
considerar que la demencia se puede desarrollar en cualquiera de las etapas de la EP “en el
desarrollo de la EP mas avanzada, la demencia puede ser tan severa como en el

Alzheimer” (Jahanshahi y Marsden, 1998).

Ansiedad

La ansiedad es uno de los sintomas estrechamente relacionados con la depresion.
Este trastorno principalmente se ve reflejado en las relaciones sociales de los pacientes y
puede llegar a establecerse como una fobia social. La ansiedad en pacientes con EP es
mucho mas frecuente en pacientes que tienen un inicio precoz de la enfermedad. Segiin
Richard, Schiffer y Kurlan (1996), la ansiedad generalizada, panico y fobia social,

pueden suceder hasta en un 40% de pacientes con EP. Sugieren que este trastorno puede
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no ser una reaccion psicoldgica de la enfermedad y que mas bien puede estar unida

al especifico proceso neurologico que la acompana.

Apatia

Las caracteristicas de la apatia son principalmente la falta de motivacion e iniciativa
para llevar a cabo cualquier tipo de actividades. Un estudio sobre las alteraciones de la
esfera emocional menciona que “El impacto de la apatia reduce la calidad de vida en
pacientes con EP, siendo posible que los pacientes puedan suftrir apatia en ausencia
de depresion. Algunos estudios han evidenciado que el 35-45% de los afectados por EP,
sin demencia ni depresion, sufren apatia clinicamente relevante” (Fernandez, et al, 2010,
p. 543). De la misma forma, la apatia estd directamente relacionada con la personalidad del
paciente y sobretodo con el deterioro cognitivo ya que las personas con una mayor apatia

presentaron el peor desempefio cognitivo general.

Ira

El término “Ira”, segin Palmero y Fernandez-Abascal (2002), posee en psicologia
muchas acepciones, y asi nos dicen que hace referencia a una experiencia o sentimiento, a
reacciones internas del cuerpo, a una actitud determinada hacia los otros, a una conducta
violenta y agresiva. El Parkinson, al ser una enfermedad degenerativa cronica,
cominmente tiene consecuencias negativas sobre el paciente; el hecho de empezar a
cambiar de rutina, tomar medicamentos de por vida y ver que la actividad social y familiar
se va deteriorando, provoca en el paciente emociones como la ira, que puede convertirse

en destructivas para su integridad y las personas que le rodean.
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Lenguaje

Otra de las dificultades que presentan los pacientes con Enfermedad de Parkinson
son problemas relacionados con el habla, las alteraciones de la voz y en la articulacion y
repeticion de palabras (Macias, 2006). Estos inconvenientes son cada vez mas notorios con
la evolucion de la enfermedad pues los pacientes tienen problemas para articular palabras

o frases comprensibles.

Terapias de apoyo

Como se describi6 anteriormente, los cientificos aun no determinan una cura para
la EP; sin embargo, con el pasar de los afios la ciencia ha encontrado medicamentos y
terapias que ayudan a contrarrestar el impacto de los sintomas de la Enfermedad de

Parkinson en la vida cotidiana de los pacientes.

Los farmacos empleados en los pacientes son de suma importancia, de hecho son
indispensables pues como indican Jahanashahi y Marsden, “el objetivo de la medicacion,
no es eliminar totalmente los sintomas, sino prevenir que éstos causen una discapacidad
severa, de forma que el individuo pueda continuar todo el tiempo que sea posible viviendo
y trabajando de forma independiente” (Jahanshahi y Marsden, 1998). Sin embargo, en el
siglo XXI han surgido varias terapias que buscan facilitar y mejorar la calidad de vida de

los pacientes, sus familiares y cuidadores.

Cudeiro en su texto sobre la necesidad de tratamientos multidisciplinarios que conjuguen

un tratamiento farmacologico y terapéutico, indica:
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“El abordaje habitual para el tratamiento de la EP ha sido primariamente el
farmacoldgico y, en menor grado, el quirurgico. Sin embargo, el enfoque actual no
se entiende sin las terapias de apoyo que complementan los tratamientos
tradicionales. Estas terapias, a diferencia de la farmacologia y la quirargica, no se
centran necesariamente en el lugar del dafo cerebral origen de la enfermedad y sus
mecanismos fisiopatologicos, sino mas bien en sus manifestaciones, es decir, en el
tratamiento y manejo de sus sintomas durante el dia a dia de los pacientes*

(Cudeiro, 2008).

Estas terapias de apoyo estan siendo introducidas en el tratamiento habitual de los
pacientes. Existen varias actividades tanto tradicionales como nuevas que fomentan un
mejor estilo de vida para estas personas. Actividades como la fisioterapia, terapia
ocupacional y los nuevos recursos terapéuticos como la estimulacion sensorial ritmica o el
deporte, que pretenden influir tanto a nivel emocional, psicolédgico, fisico y neurologico de

manera positiva en los pacientes con EP.

Fisioterapia y terapia ocupacional

Segtin el Doctor Eduardo Sanchez la fisioterapia es “una rama de las Ciencias de la
Salud, que se dedica a la prevencion, curacion o paliacion de diversas patologias, mediante
la aplicacion de agentes fisicos, como son: masajes, calor, frio, corrientes eléctricas y sus

derivados, baios, ejercicios, estiramientos, etc.” (2007)
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En relacion con el estudio de los fisioterapeutas sobre la EP, se explica que:

“El objetivo de los fisioterapeutas es permitir al paciente con enfermedad
de Parkinson mantener su méximo nivel de movilidad, actividad e independencia,
a través del control de su enfermedad y la aplicacion de un tratamiento adecuado.
Se utilizan una gran variedad de técnicas de rehabilitacion del movimiento para
lograr el méximo de la capacidad fisica, disminuir las complicaciones secundarias
y mejorar la calidad de vida en todo el curso de la enfermedad.” (Deane, Jones,

Playford, Ben-Shlomo, Clarke; 2001).

En el texto
“Cuidados, aspectos psicologicos y actividad fisica en relacion con la salud” se revela
que “la fisioterapia es una opcidon terapéutica para el tratamiento del Parkinson en
estados iniciales. Los datos, por tanto, nos permiten afirmar que su efectividad no es igual
en todas las fases” (Pérez et al, 2016). Esto quiere decir, que un diagnostico temprano de

la enfermedad permitira que el paciente tenga mejores resultados con la fisioterapia.

Para analizar el estado de éstas terapias, se analizd un estudio de la aplicacion de la
fisioterapia en pacientes con EP en el Reino Unido en el que se menciona que dentro de 11
estudios realizados a 280 personas, los resultados fueron favorables en 10 de los 11. Esto
quiere decir que esta terapia tiene resultados que aunque siguen siendo estudiados, no
presentan efectos negativos en los pacientes “Diez de los 11 ensayos reportaron un efecto

positivo de la fisioterapia en la enfermedad de Parkinson. Siete de las 18 medidas de
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resultados evaluadas mejoraron significativamente inmediatamente después del

tratamiento” (Deane, Jones, Playford, Ben-Shlomo, Clarke; 2001).

Por otro lado, se conoce a la terapia ocupacional como “una de las disciplinas que
participa en este proceso rehabilitador, poniendo a disposicion del paciente o cliente sus
conocimientos, habilidades o herramientas profesionales, con intencion de facilitar el

retorno a la competencia funcional y al bienestar de la persona” (Polonio, 2004).

Si bien es cierto que la terapia ocupacional dentro de un panorama general tiene los
mismos procedimientos, la aplicacion en pacientes con EP tiene sus particularidades y a
pesar que no cumple una funciéon de mejoramiento a nivel fisico, la terapia ocupacional
actia como un factor de apoyo psicologico “el rol de los terapeutas ocupacionales es apoyar
a los pacientes con enfermedad de Parkinson y ayudarles a mantener su nivel habitual de
actividades de cuidado personal, laborales y recreativas durante el mayor tiempo

posible” ( Dixon et al, 2007).

Deporte y danza

Una de las consecuencias de la Enfermedad de Parkinson es el deterioro fisico que
sufren los pacientes tanto en su limitacion funcional como en el déficit de fuerza muscular
entre otros factores. Los procedimientos que han logrado mejorar la calidad de vida en el
paciente son varios y se encuentran el deporte y la danza. Ozols explica que: “La

fisioterapia y el ejercicio fisico, como complemento al tratamiento farmacoldgico, pueden



43

mejorar o frenar los signos y sintomas de la EP, retrasar o revertir la pérdida motora y

funcional, incidir en el control motor y mejorar la autonomia” ( Ozols, 2014).

El protocolo terapéutico de la enfermedad de Parkinson aplicado en el Hospital de Céceres
de Espafia menciona que “en general, cualquier enfermedad, sobre todo neurologica, se
beneficia mas de un tratamiento integral e interdisciplinario” (Garcia, Del Monte,
Garlito, Cabanas, Berrocal, 2001). De esta forma, se determina al ejercicio y actividad
fisica como parte fundamental dentro del tratamiento para el paciente.

El ejercicio aporta con la tonificacion muscular y provoca que la rigidez que es uno
de los sintomas cardinales de la EP, sea manejable y menos dolorosa. También mejora el
equilibrio reduciendo caidas que es muy frecuente en pacientes con EP en etapas
superiores. De la misma forma, la inclusién de un entrenamiento en alta resistencia ayuda
de gran manera a los pacientes. “El entrenamiento de alta resistencia puede ser aplicado de
forma viable y segura en personas con EPI moderada-leve. Aumenta el volumen muscular
en un 6%, mejora un 17% la distancia recorrida en seis minutos, mejora el descenso y
ascenso de escaleras en un 22% y 13% respectivamente (...)” ( Ozols, 2014). Los
tratamientos que incluyen la actividad fisica en lo posible trabajan para ayudar al

mantenimiento de los recorridos articulares libres y evitar contracturas.

Dentro del protocolo terapéutico se encuentran los siguientes ejercicios:

Ejercicios respiratorios: el paciente debe aprender el método de respiracion adecuado, ya

que esto le permitird controlar, entre otros sintomas de la enfermedad, la ansiedad y la ira.
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2. Ejercicios de movilizacidn general de la musculatura facial: su objetivo principal es evitar

la pérdida con gestual a través de ejercicios analiticos de cada musculo facial.

3. Movilizacion de todas las articulaciones: Busca movilizar toda las articulaciones como las

de piernas, brazos y cadera.

4. Ejercicio de coordinacion y equilibrio: este tipo de ejercicios no fortalece los musculos

sino se relaciona con movimientos voluntarios como tomar un vaso o colocar objetos en su

posicion.

La Universidad Nacional de Costa Rica realizd un estudio del efecto de
entrenamiento corresistencia en pacientes con EP y los resultados arrojaron que “los sujetos
fueron sometidos a un programa de entrenamiento de fuerza muscular con bandas
elasticas Thera-Band durante 16 semanas. Las cargas iniciales y su incremento se
fijaron con la escala de ejercicio OMNI-Resistance. Se valoraron los cambios en
capacidad funcional mediante el Senior Fitness Test y la incidencia en Calidad de Vida
mediante el cuestionario PDQ-39” (2014). Esto refleja que hay resultados palpables de la
influencia que tiene el ejercicio fisico y sus herramientas en la mejoria motora en los

pacientes con Enfermedad de Parkinson.

El estudio realizado por Salgado, Williams, Salgado y Kotian aporta con cifras
acerca de los beneficios del ejercicio para aminorar el desarrollo de los sintomas en los
pacientes de EP. Los autores indican que ha sido escaso el estudio a profundidad sobre el
tema. Es por esto que con su andlisis pretenden recalcar el impacto de una rutina de

ejercicio como por ejemplo en el aspecto cardiovascular. El entrenamiento en cinta de alta
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intensidad o en bicicleta asistida ha demostrado que reduce la bradicinesia, asi como

mejora la funcion de la marcha y la deambulacion.

De la misma forma, “los ejercicios de equilibrio en la forma de Tai Chi se debe
utilizar para mejorar el control postural y la capacidad de caminar. Un ensayo a gran escala
demostro6 que la realizacion de Tai Chi en pacientes con EP muestra mejoras en la excursion
maxima y el control direccional, los cuales no fueron vistos en el entrenamiento del

equilibrio o de entrenamiento de la fuerza” (Salgado,Williams, Salgado, 2013).

Danza

La danza es una de las practicas terapéuticas utilizadas desde la antigiiedad como
espacio recreacional y deportivo. Desde la década de 1950 hay una tendencia en la
utilizacion de esta forma de desarrollo fisico, como indica Guijarro al estudiar el impacto

de la danza en los pacientes con EP:

“la danza-terapia se ha utilizado con éxito como un componente de
rehabilitacion en una gran variedad de trastornos neurologicos, incluida la lesion
cerebral traumatica, la lesion de la médula espinal, el accidente cerebrovascular, la

esclerosis multiple, el autismo y la pérdida sensorial” (Guijarro, Garcia, 2012).

Las personas con Enfermedad de Parkinson pueden presentar dificultades de equilibrio,
por lo que la danza representa una oportunidad para tomar el control en el espacio personal

y recuperar el control en los movimientos de su cuerpo.
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Los pacientes que sufren de esta enfermedad tienden a mostrar cierta postura al caminar,
como por ejemplo arrastrar los pies o realizar pasos cortos al caminar. Como se mencion6
anteriormente, uno de los sintomas en el avance de esta enfermedad es la falta de equilibrio
por la debilidad muscular por lo que la danza pretende incentivar que los pacientes realicen
ciertos movimientos para fortalecer su musculatura y sobretodo encontrar el sentido de
equilibrio. Varios estudios han encontrado que la aplicacion de la danza-terapia influye en
la mejora del equilibrio y desarrollo neuroldgico, sefialando que: “los trabajos de
investigacion que han estudiado alternativas de movimiento a través del baile en enfermos
de Parkinson han demostrado beneficios en el estado neuroldgico y la iniciacion del

movimiento” (Guijarro, Garcia, 2012).

Existen varios tipos de danza que influyen en el equilibrio y movimiento del paciente; uno
de ellos es el tango argentino ya que la combinacion de movimientos influyen en el

equilibrio y marcha pues se considera:

“una combinacion de pasos que implican el inicio y cese frecuente del
movimiento, espontaneos cambios de direccién, variaciéon ritmica, cambio
alternativo de centro de masa de una pierna a otra y una amplia gama de
velocidades. Estas caracteristicas se pueden dirigir especificamente a las
alteraciones motoras asociadas a la enfermedad de Parkinson” (Guijarro, Garcia,

2012).
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De esta manera se observa, que la danza logra complementarse con la terapia funcional
aplicada en los pacientes. Tiene una gran influencia en el manejo de los sintomas a nivel
motor e incluso el contacto con otras personas significa un factor determinante en el

desarrollo psicoldgico y social del paciente.

Otro tipo de danza es la de movimiento terapia (DMT) que consiste en un estilo que
incorpora movimientos naturales del cuerpo con la integracion emocional, fisica y
cognitiva del paciente. Estos movimientos son mas realistas y produce cambios en los
sentimientos y comportamientos. Este tipo de danza se conecta con 5 partes esenciales del
funcionamiento neurolégico:

a. La excitacion.

b. La regulacion emocional.

c. Lamemoria implicita (preverbal, preconsciente) y explicita (verbal consciente).

d. El sistema de neuronas espejo.

e. Integracion de la izquierda, derecha del cerebro.
Otro tipo de danza es la improvisacion - contact la cual consiste en un baile de parejas que
promueve la comunicacidon no verbal, a través de sensaciones ya que muchas veces se
realiza con los ojos cerrados “poniendo un mayor énfasis en la sensacion vestibular, tactil
y propioceptiva para mantener correctamente el equilibrio. Ademas de la incorporacion de
estrategias cognitivas de movimiento y ejercicios de equilibrio, también puede influenciar

en la movilidad articular y la fuerza muscular” (Guijarro, Garcia, 2012)
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Marco Teorico Nacional
Capitulo I

Marco metodologico

La metodologia que se utilizd para la investigacion del marco tedrico nacional se
baso en tres herramientas tanto cualitativas como cuantitativas: entrevistas a profundidad,
encuestas y busqueda de bibliografia y documentos utiles del estado de la Enfermedad de
Parkinson en el Ecuador.

Las entrevistas a profundidad se realizaron a tres médicos cuya vida profesional ha
girado en torno a las enfermedades neurodegenerativas y puntualmente la Enfermedad de
Parkinson. El dia jueves 10 de septiembre del 2016 se entrevist6 al doctor Mario Mesias,
quien dirige el departamento de neurologia de la Clinica La Luz, ubicada al Norte de Quito.
Mesias aport6 con una vision social y tratamiento familiar de los pacientes con Parkinson.
Entre sus explicaciones mds valiosas se encuentra la importancia del apoyo familiar para

un paciente con EP.

El dia miércoles 19 de octubre del 2016 se entrevistd en la Fundacion Ulla Brita
Palm de Monteserrin a Marcela Cevallos Salazar, doctora en medicina general que opera
en el centro médico. La entrevista cuya duraciéon fue de 45 minutos, expuso su
conocimiento acerca de los hospitales y dispensarios médicos de Quito y sus alrededores
que tratan enfermos de EP. Posteriormente compartié su experiencia personal cercana con
el Parkinson de su padre, lo cual fue un aporte valioso a la investigacion al integrar

conocimientos médicos y vivencias diarias con un enfermo de Parkinson.
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La tercera entrevista se desarrollo el 21 de octubre del 2016 en el consultorio
médico del neurdlogo especialista en Parkinson, el doctor Carlos Llumiguano, situado en
Ankara Medical Center del norte de Quito. Durante la entrevista a profundidad, el doctor
presentd una explicacion acerca del estado de la enfermedad en paises de Sudamérica en
comparacion con la carencia de datos existentes en el Ecuador. Explico también la
necesidad de educacioén a los pacientes y a sus familiares acerca de su rol en la sociedad,
repitiendo que “se puede ser un ente productivo aun siendo paciente de Parkinson”.
Llumiguano también explico los objetivos y retos que ha tenido que enfrentar y plantear la
recientemente impulsada Fundacion Parkinson Ecuador, a la cual pertenece como miembro

de la junta directiva.

Por otra parte, se realizaron 132 encuestas a pobladores de la ciudad de Quito, para
comprender sus conocimientos bdasicos acerca de la enfermedad. Se obtuvo datos
interesantes que sirven como punto de partida para conocer la cantidad de informacion que

existe de la EP, sus tratamientos, causas, fundaciones tratantes, entre otros.

Finalmente, se consultdé bases de datos oficiales como el Instituto Nacional de
Estadisticas y Censos (INEC), cifras de hospitales, articulos periodisticos, etc. Estos datos,
junto con los aportados por los especialistas en las entrevistas, dan a la investigacion un

plano mas profundo sobre el estado del Parkinson en el pais.
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Capitulo 11

Cifras y estadisticas

En Ecuador, no existen suficientes cifras que ayuden a establecer un valor
aproximado de cuantas personas poseen esta enfermedad y por lo tanto, la cantidad de
personas que tienen Yy presentan un tratamiento tanto farmacologico como
multidisciplinario.

La tesis de grado de los estudiantes de medicina Andrés Andino y Eduardo Arizaga
de la Universidad San Francisco de Quito, sobre “Enfermedades neurodegenerativas en el
Hospital de especialidades Eugenio Espejo, periodo 2000-2012” ayudé a establecer cifras
de pacientes con la Enfermedad de Parkinson tanto en su diagndstico como tratamiento, no
solo en la Ciudad de Quito sino en varias provincias del pais.

Para comenzar, los resultados de esta investigacion abarcaron a “6.626
hospitalizaciones en el servicio de neurologia clinica del Hospital de Especialidades
Eugenio Espejo (HEE) en el periodo 2000-2012, un total de 210 correspondieron a
enfermedades neurodegenerativas, 54.3% fueron hombres (n=114), y 45.7% fueron
mujeres (n=96). Los pacientes hospitalizados presentaron un promedio de edad de 58.6
afos de edad, siendo el 53.3% de los mismos mayores a los 60 afios.” (2013). Se debe
recalcar que estas cifras no solo se encuentran presentes a nivel de la ciudad de Quito ya
que el HEE ( Hospital Eugenio Espejo) es un hospital de tercer nivel, esto quiere decir que
es un centro de referencia de casos expuestos alrededor del pais.

La provincia con mas incidencia en casos atendidos en el drea de enfermedades
neurodegenerativas fue en Pichincha con un 66, 2 %. Por otro lado, la defuncién por

enfermedades neurodegenerativas represent6 el 1% total de casos hospitalizados en el
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servicio, esto son 7 casos). Dentro de este porcentaje, 1 caso fue diagnosticado Enfermedad
de Parkinson.
La enfermedad neurodegenerativa mas comun registrada en este estudio fue la de

Parkinson con mas de la mitad de los pacientes, 106 casos con exactitud.

Figura 1 — Enfermedades Neurodegenerativas — Hospital Eugenio Espejo

Enfermedades ND HEE 2000-2012 3%\

51%
11%

16%
M Parkinson M ENM
Otras demendas [T Alzheimer
M Otras ataxias cerebelosas SDE Huntington
M Creutzfeldt-Jakob [l Ataxias espinocerebelosas
M Parkinson plus DFT

Abreviaciones: ENM (enfermedad de neurona motora); SDE (sin diagnéstico especifico);
DFT (demencia frontotemporal); SNC (sistema nervioso central)

Figura 4: Enfermedades neurodegenerativas (ND), Hospital Eugenio Espejo (HEE), 2000-2012,

Hay varias particularidades dentro del estudio estadistico presentado en cuanto a la
EP.

“El promedio de casos de enfermedad de Parkinson hospitalizados fue de 8.2 casos

al afo. La edad promedio para los casos con diagndstico de Parkinson fue de 62.3

afios con un rango de 28-89 afios. La duracion promedio de hospitalizacion para

esta patologia fue de 9.5 dias y hubo un ligero predominio del género



52

masculino sobre el femenino (57 vs. 49 casos respectivamente). En cuanto a

la provincia de origen, las tres mas comunes fueron: Pichincha con un 63.2% de

los casos, Cotopaxi con 5.6%, y Santo Domingo de los Tséchilas con 3.7%. E127%
restante (n=29) se divide en 16 casos de otras provincias de la sierra, 8 casos de la

costa, 4 del oriente y 1 de Galdpagos. Pocos pacientes presentaron hospitalizaciones
subsecuentes en el servicio de neurologia. El total de pacientes que presentaron mas

de una hospitalizacion fue de 12. De estos casos, 10 tuvieron un diagndstico

de Parkinson; cinco casos presentaron dos hospitalizaciones y cinco otros, mas

de dos hospitalizaciones, sin embargo no se detalla informacién acerca del
diagndstico secundario lo que impide determinar cuéles fueron las causas de
reingreso en esta patologia y detectar un patron en las mismas. Se registrd una
defuncion en los pacientes con diagndstico de Parkinson, causada por una
hemorragia subaracnoidea no traumdtica en los primeros dos dias de
hospitalizacion. Un caso de Parkinson presentd como diagnostico secundario
demencia, y otros dos, enfermedad de neurona motora.” ( Andino, Arizaga, 2013)

De esta forma, se puede evidenciar que dentro de este estudio la Enfermedad de
Parkinson fue la enfermedad més reportada dentro de este estudio, seguida por el
Alzhaimer. Por otro lado, se observa que los casos reportados en el género masculino, son
levemente mas elevados que los casos femeninos. La Enfermedad de Parkinson fue la mas

comun de todas las enfermedades neurodegenerativas registradas con un 50.48%.



53

Datos e indicadores

Frente a la consulta acerca de cifras que hayan sido establecidas en el pais, el doctor
Llumiguano indica: “Es un poco dificil al respuesta. Tenemos que ver que el Ecuador no
cuenta con cifras en torno a la Enfermedad de Parkinson. Hay datos estadisticos de grupos
aislados pero a través de ellos no se puede hacer una verdadera valoracion sobre la
enfermedad del Parkinson en el Ecuador, mucho menos de las enfermedades

neurodegenerativas en su totalidad” (Llumiguano, 2016).

Anade que para la realizacion de un estudio profundo debe haber un proceso
epidemioldgico exhaustivo en un centro donde se pueda reunir a la mayor cantidad de
pacientes y estudiar su estado en la enfermedad. El proceso, indica, iniciaria con medir la
cantidad de pacientes en Quito, luego extrapolar dichos analisis a la provincia de Pichincha,

seguido por la regién andina y asi llegar a tener una estadistica nacional (Llumiguano,

2016).

Indica que hace algin tiempo dicho proyecto de andlisis se presentd en conjunto
con el apoyo de profesionales de la Universidad San Francisco de Quito, pero que dado a
complicaciones logisticas y personales atin no se ha concretado. Sin embargo indica que
seria potencialmente beneficiosos para el pais tener cifras no solo en torno a la EP sino en

general acerca de todas las enfermedades de caracter neurodegenerativo.

Finalmente sefiala que en promedio, segun sus célculos:
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“se estaria hablando de que en base a que en Ecuador tenemos
aproximadamente 15 millones de habitantes, si decimos que hay una prevalencia
de 15 por 100 mil habitantes por afio, se estaria hablando en una prevalencia que
va en un rango de 100 a 150 mil pacientes con Parkinson en Ecuador. Entonces es
una poblacion bastante importante pero la poblacién no se da cuenta de que existe
esta cantidad porque muchas veces los pacientes no se integran con la sociedad y

se aislan” (Llumiguano, 2016).

Percepcion social de la Enfermedad de Parkinson en Quito

Como se menciond anteriormente, se llevdo a cabo una recopilacion de 133
encuestas a distintos sectores de la ciudad de Quito para identificar conocimientos basicos

en torno a la enfermedad. Se obtuvo:

Selecciona tu rango de edad (133 responses)

® 18229
® 30249

50 o mas
@® Otro
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Selecciona tu género (133 responses)

@ Mujer
@® Hombre
@ Otro

41.4%

Selecciona donde vives (133 responses)

@ CQuito - Zona Norte

@ Quito - Zona Sur

@ Quito - Centro

@® Cumbayé - Tumbaco - Puembo
@ Valle de Los Chillos

@® Otro

Se observa que un 51.9% de los encuestados ( 69 respuestas) se encuentran dentro
del rango de edad de entre 18 a 29 afios, seguido por aquellos de entre 30 a 49 afios.
Finalmente, las respuestas entre 50 o mas afios y “otro”, son los de menor respuestas. Se
obtuvo también que 78 respuestas de hombres y 55 de mujeres, lo cual entrega una vision
mas clara acerca del sector al cual se debe profundizar con el tema de Parkinson.
Finalmente, se determind que una gran parte de respuestas (51.1% - 68 respuestas)

provienen de la Zona Norte de Quito, seguido por “otro” con 36 respuestas y como tercero
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mas grande se encuentra “Cumbaya — Tumbaco y Puembo” con 14 contestaciones. El resto

de opciones no supera el 20% juntas.

Conoces que la EP es la segunda enfermedad neurodegenerativa mas
comun?

(133 responses)

® s
® NO

Con la pregunta listada anteriormente, se observa que un 57.9% de encuestados; es
decir, 77 respuestas, indicaron que no conocian el caracter de segunda enfermedad
neurodegenerativa mas comun que tiene el Parkinson, lo cual es uno de los datos
principales de la patologia, demostrando que existe una falta de informacién del grupo

participante.
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Conoces pacientes con Parkinson? (133 responses)

® Si
® NO

Tienes algun familiar (cercano o lejano) con Parkinson? (133 responses)

® s
® NO

@ No se / No respondo
69.2%

Con “Conoces pacientes con Parkinson?” se pretendia observar una cercania de los
encuestados con la enfermedad y se obtuvo que un 54.4% respondi6 que “SI”, con 9
respuestas mas que “NO” conocen a ninguno. A esto se afiadid la encuesta de datos
familiares, que sefial6 que un 10.5% ( 14 respuestas ) desconocen o no quisieron responder
si tienen alglin familiar con EP. Mientras que 93 respuestas de las 133 sefialaron que “NO”

a 27 que indicaron que “SI” existe un paciente con Parkinson en su circulo familiar.
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Selecciona que tanto conoces acerca de la Enfermedad de Parkinson

(133 responses)

@ Desconozco la enfermedad
@ Conozco muy poco

@ Tengo bastante conocimiento sobre la
enfermedad

111 encuestados indicaron que “conocen muy poco de la enfermedad”, lo que
muestra que una gran parte tuvo una ensefianza basica en torno a ella pero no se profundizé
en el tema. 17 respuestas consideran que tiene bastante conocimiento sobre la enfermedad
mientras que 5 sefialan que desconocen de la EP. Esto demuestra que en total 116 de las
133 respuestas requieren de mayor informacién en torno a los aspectos que comprende el

Parkinson.

Selecciona el sintoma con el que asocias a la Enfermedad de Parkinson

(133 responses)

@ Temblor

@ Rigidez muscular

& Cambio de postura

@ Depresién

@ Falta de amplitud de movimiento
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Como se sefiald anteriormente, la Enfermedad de Parkinson comprende una serie
de sintomas motores y no motores que afectan la vida diaria del paciente. Estos fueron
listados en la encuesta al publico quitefio, mostrando que un importante 85% (113
respuestas) asocian al Parkinson con temblor. La rigidez muscular, cambio de postura,
depresion y falta de amplitud de movimiento sumaron un 15%. Tomando en cuenta que
entre 15 a 20% de los pacientes con EP nunca llegan a desarrollar un temblor notorio o
significativo, las respuestas arrojan la necesidad de ampliar mas la educacion de los

sintomas.

Conoces acerca del tratamiento que se debe dar a un paciente con
Parkinson?

(133 responses)

® s
® NO

En el caso de que uno de tus familiares sea diagnosticado con Parkinson,
sabrias de qué manera apoyarle?

(133 responses)

® s
® NO
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La mayoria de respuestas negativas en las dos interrogantes anteriores es alarmante,
pues se observa que la poblacion encuestada desconoce el tratamiento adecuado para un
paciente con Parkinson. Incluso, 104 de las personas que contestaron las encuestas no
conocerian la manera adecuada para apoyar a uno de sus familiares en el caso de que sean

diagnosticados con EP.

Consideras que en el Ecuador hay suficiente informacién sobre la
Enfermedad de Parkinson?

(133 responses)

@ No, hace falta informacién
® Si, hay bastante informacién

No hay tanta informacién como
deberia

Las respuestas obtenidas en esta pregunta son semejantes entre si. 130 de los 133
encuestados consideran que “Hace falta informacion” o “No hay tanta informaciéon como
deberia” en el Ecuador sobre la Enfermedad de Parkinson. Apenas 3 de los encuestados

consideraron que si habia suficiente.
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Conoces de algun centro o fundacién del Ecuador que trate la Enfermedad de
Parkinson?

(133 responses)

® s
® NO

128 personas desconocen de la existencia de algin centro o fundacién que trate
puntualmente la enfermedad de Parkinson. Tomando en cuenta que 71 de los 133
encuestados conocen algun paciente y 27 tiene algun familiar que la padezca, es alarmante
conocer que probablemente una gran parte de ellos no cuentan con el apoyo de una

fundacion ecuatoriana que los guie y eduque en torno a temas sociales y médicos.

Si contestaste "Sl", escribe el nombre del centro a continuacion: (s responses)

Neurovida
Neurovida
Neurovida
No conozco
No

no

no conozco

Junta de beneficencia de guayaquil
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Frente a 5 respuestas que afirman conocer una fundacién o centro que trate EP, se
obtuvo 3 respuestas que indicaron Neurovida y una que indico a la Junta de Beneficencia
de Guayaquil. Es importante sefialar que Neurovida es un “centro de especialidades
neurologicas que cuenta con dos areas especializadas en trastornos de suefio y epilepsia”
(Neurovida, S/F); es decir, no trabaja especificamente con pacientes con EP sino con varias
ramificaciones de neurologia. Por otra parte, la Junta de Beneficencia de Guayaquil es una
entidad privada que integra a varios centros y profesionales de la salud que trata numerosas
patologias incluida el Parkinson, pero no se especializa en una sola (Junta de Beneficencia

de Guayaquil, S/F).
Aspecto Legal — Leyes personas con enfermedades catastroficas,

Régimen del Buen Vivir, Derechos, seguridad social, etc.

Dentro del aspecto legal y constitucional, en el Ecuador la Enfermedad de
Parkinson no estad reconocida en la lista de enfermedades catastroficas amparadas por la
ley. Cuando se habla de enfermedades catastroficas, raras o huérfanas, el “ PROYECTO
DE LEY ORGANICA GENERAL DE SALUD ( CODIGO ORGANICO DE SALUD)”
difundido el 29 de mayo del 2012 y hasta la fecha vigente menciona en el Titulo V las

enfermedades no transmisibles para englobar a este término.

El articulo 138.- establece que “la atencion integral y el control de las
enfermedades no transmisibles cronico- degenerativas, congénitas, hereditarias y de los

problemas declarados prioritarios para la salud publica. se realizard mediante la accion
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coordinada de todos los integrantes del Sistema Nacional de Salud y de la

participacion de la poblaciéon en su conjunto.

Comprenderd la investigacion de sus causas, magnitud e impacto sobre la
salud, vigilancia epidemioldgica, promocion de habitos y estilos de vidasaludables,
prevencion, recuperacion, rehabilitacion, reinsercion social de las personas afectadas
y cuidados paliativos.

Art. 139. Los integrantes del Sistema Nacional de Salud garantizardn la
disponibilidad y acceso a programas y medicamentos para estas enfermedades, con
énfasis en medicamentos genéricos, priorizando a los grupos vulnerables.

Capitulo I

Enfermedades raras o huérfanas y catastroficas

Art.140.- El Estado ecuatoriano reconoce de interés nacional a las
enfermedades catastroficas y raras o huérfanas; y, a través de la Autoridad Sanitaria
Nacional, implementard las acciones necesarias para la atencion en salud de las y
los enfermos que las padezcan, con el fin de mejorar su calidad y expectativa de
vida, bajo los principios de disponibilidad, accesibilidad, calidady calidez; vy,
estandares de calidad, en la promocioén, prevencion, diagndstico, tratamiento,
rehabilitacion, habilitacion y curacion.

Art.141. Son obligaciones de la Autoridad Sanitaria Nacional: a)Emitir protocolos para
la atencion de estas enfermedades, con la participacion de las sociedades

cientificas, las mismas que establecerdn las directrices, criterios y procedimientos de
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diagnostico y tratamiento de las y los pacientes que padezcan enfermedades raras o
huérfanas;

b) Promover, coordinar 'y desarrollar, conjuntamente con  organismos
especializados nacionales e internacionales publicos y privados, investigaciones
para el estudio de las enfermedades raras o huérfanas y catastroficas con la
finalidad de favorecer diagndsticos y tratamientos tempranos en pro de una mejor
calidad y expectativa de vida;

¢) En aquellos casos en los que al Sistema Nacional de Salud le resulte imposible
emitir el diagnostico definitivo de una enfermedad, la Autoridad Sanitaria Nacional
implementard todas las acciones para que estos casos sean investigados en
instituciones internacionales de la salud con la finalidad de obtener el diagndstico
y tratamiento correspondiente.

(...)

f) Implementar las medidas necesarias que faciliten y permitan la adquisicion de
medicamentos e insumos especiales para el cuidado de enfermedades consideradas
raras o huérfanas en forma oportuna, permanente y gratuita para la atencion
de las personas que padecen enfermedades raras o huérfanas.

g) Establecer, en forma conjunta con las organizaciones de pacientes Yy cientificas,
acciones para divulgar y promover el conocimiento de las enfermedades raras y
huérfanas. (Extraido del Proyecto de Ley Organica General de Salud. (Codigo Orgénico

de Salud))
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Después de analizar los estatutos escritos en el Cddigo Organico de Salud respecto
a las enfermedades consideradas catastroficas, es importante recalcar el acuerdo ministerial
que busca mostrar la lista de enfermedades que son consideradas catastroficas, raras y
huérfanas y por otro lado, la lista de enfermedades que estan siendo analizadas para su
inclusion; con el fin de sefialar quienes pueden ser beneficiarios del bono “Joaquin
Gallegos Lara” en este caso, pacientes con enfermedades catastroficas, raras y huérfanas.
Este acuerdo ministerial es el 1829 de enfermedades consideradas catastroficas en el
Registro oficial No. 625 publicado el 24 de enero del 2012.

Por otro lado, se encuentra estipulado que el ministerio de Salud Publica, emitird y
actualizara la lista de enfermedades consideradas raras o huérfanas, al menos cada dos afios
tomando en cuenta las enfermedades consideradas raras o ultra raras por la Organizacion
Mundial de la Salud. Los criterios de inclusion para enfermedades catastroficas son los
siguientes:

*  Que implique un riesgo alto para la vida;

* Que sea una enfermedad cronica y por lo tanto que su atencién no sea emergente;

*  Que su tratamiento pueda ser programado;

* Que el valor promedio de su tratamiento mensual sea mayor al valor de una canasta

familiar vital, publicada mensualmente por el INE; y,

* Que su tratamiento o intervencion no puedan ser cubiertos, total o parcialmente, en

los hospitales publicos o en otras instituciones del Estado Ecuatoriano, lo cual

definira el Ministerio de Salud Publica.

De la misma manera, los criterios de inclusion para las enfermedades raras y huérfanas de

baja prevalencia son:
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* Son enfermedades generalmente de origen genético;

* De curso crénico, progresivo, degenerativo con una elevada morbi-mortalidad y
alto grado de discapacidad fisica, mental, conductual y sensorial, que puede
comprometer la autonomia de los pacientes;

* De gran complejidad, diagndstica, pronostica y terapéutica; y

* Que requieren un tratamiento permanente, seguimiento e intervencion multi e

interdisciplinaria

En el listado de enfermedades catastroficas cubiertas se encuentran: todo tipo de
malformaciones congénitas de corazon, todo tipo de cancer, insuficiencia renal croénica,
trasplante de drganos entre otras. Por otro lado, dentro de este acuerdo ministerial, hay una
lista de entidades catastroficas que se analiza su inclusion y es ahi donde se encuentran
enfermedades como El Parkinson, la Esquizofrenia, enfermedad pulmonar obstructiva
entre otras.

De esta forma, se muestra que muchos de los parametros establecidos para considerar
a una enfermedad catastréfica, son sintomas y consecuencias de la enfermedad de
Parkinson sin embargo, esta enfermedad aun no es parte de la constitucion por lo que los

derechos y privilegios estipulados, no pueden ser presididos por los pacientes con EP.
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Fundaciones y centros de tratamiento de Parkinson en el pais

Tras haber planteado el estado legal de las enfermedades neurodegenerativas y
puntualmente el Parkinson en el Ecuador, se debe sefialar la situacion de los centros médicos
que tratan casos de este tipo. Hay que tomar en cuenta entonces, las fundaciones con vocacion
social y los hospitales de caracter publico y privado que direccionan sus funciones al
tratamiento integral de la EP. Es importante indicar que en el Ecuador existen cerca de 17

fundaciones que tratan enfermedades neurodegenerativas o consideradas catastroficas.

Hospitales

Marcela Cevallos Salazar, doctora en medicina general de la Fundacion Ulla Brita Palm
ubicada en el norte de Quito, quien a lo largo de su carrera profesional ha tratado numerosos
casos de pacientes con Parkinson, sefiala que no se han establecido fundaciones ecuatorianas
que traten especificamente la Enfermedad de Parkinson. Afiade que los pacientes con EP
acuden generalmente a centros de salud publicos o a los que les remiten del seguro en busca
de tratamiento integral, siendo los mas comunes el Hospital Julio Endara ubicado en Conocoto

y el Hospital de Especialidades Eugenio Espejo (Cevallos, 2016).

Hospital Eugenio Espejo

El hospital de especialidades Eugenio Espejo fue creado en 1898 siendo una de las
casas de Salud mas importantes del pais. Es el hospital mas emblematico del sistema publico
de Salud. Posee diferentes areas de atencidn, en este caso la neurologia Clinica es uno de los
grandes centros de esta especialidad en todo el pais. Posee la unidad de trastornos del

movimiento, donde se trata especificamente la Enfermedad de Parkinson y otros trastornos.
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Hospital del Adulto Mayor

El hospital del adulto Mayor est4 especializado Geriatria y trato con pacientes mayores
a los 60 afios. Se encuentra dentro del area publica y pretende ayudar a sus pacientes con la
promocidn, prevencion, manejo y rehabilitacion de cualquier tipo de enfermedad. La EP al
presentarse comunmente en personas mayores, este hospital tiene designada un éarea de

neurologia donde se puede tratar a pacientes con este trastorno neurodegenerativo.

Hospital Julio Endara

El Hospital Psiquidtrico Julio Endara que inici6 en el afio 1953 en Conocoto, alberga y
atiende pacientes con enfermedades neurodegenerativas y psicologicas de todo tipo. Apoyados
por el Ministerio de Salud Publica del Ecuador, la doctora Cevallos indica que el proceso de
admision en el Hospital Julio Endara inicia con la evaluacion inicial asistida por médicos
generales, “posteriormente el paciente es atendido por neur6logos, psicélogos y terapeutas que
analizan el tratamiento personalizado que se debe llevar a cabo” (Cevallos , 2016). “Cada

pacientito con Parkinson es diferente”, comenta.

Fundaciones en el Ecuador

Las cifras en cuanto al control que ejercen las entidades gubernamentales sobre el
funcionamiento de todo tipo de fundaciones son llamativas. Segun sefala un articulo de la
Corporacion Ecuatoriana de Servicios de Desarrollo Empresarial, hasta el afio 2009 se
registraron “2800 fundaciones entre municipales, sociales, ecoldgicos, para la nifiez, jovenes y
tercera edad” (Cesdecorp, 2011). Es importante sefialar también que fundaciones que tengan
relacion con salud deben regularse por el Ministerio de Salud Publica del Ecuador, que contiene

los mismos requerimientos que el MIES para reconocer una fundacién, con el requisito extra
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de que todos los miembros que la conformen sean profesionales de la salud para que su atencion
al publico sea certificada.

Tras realizar la investigacion profunda en varios hospitales tratantes de la enfermedad,
entrevistar a doctores expertos en el tema y haber consultado a varios pacientes con EP y sus
familiares, se determind que no existe una fundacion instituida dentro del marco legal que
requiere el Ministerio de Salud Publica del Ecuador o el Ministerio de Inclusion Econémica y
Social para reconocer a una institucion de este tipo. Sin embargo, a lo largo de la ultima década,
se han puesto en marcha numerosas organizaciones de pacientes, doctores y trabajadores
sociales que buscan mejorar el estado de las enfermedades neurodegenerativas y puntualmente
de la Enfermedad de Parkinson en el Ecuador. Se puede definir entonces, que la EP no ha

contado con el seguimiento que requiere a nivel social o médico en el Ecuador.

Fundacion Parkinson Ecuador

El proyecto que ha tomado mas fuerza es el impulsado por la Doctora Ana Hernandez,
quién junto al neur6logo especialista en Parkinson, Carlos Llumiguano y otros profesionales
de la salud como el endocrindlogo William Acosta Naranjo, la doctora Maria Elena Contreras,
con el apoyo de la relacionista publica Rocio Soria, entre otros, ha iniciado sus presentacion al
publico desde inicios del 2016, buscando mas personas que se unan a la causa. El objetivo de
todos estos voluntarios es generar un aporte, integracion e inclusion social de los enfermos de
Parkinson, incluyendo la participacion de sus familiares, a los cuales buscan educar sobre la
importancia de su rol en el tratamiento adecuado de la EP. El deseo principal de estos
profesionales es generar motivacion en los pacientes para que aprendan a vivir con la
enfermedad sin llegar a la exclusion social que muchas veces sucede a causa de la carencia de

informacion existente (Llumiguano, 2016).
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Para que el proyecto llegue a cristalizarse, se ha puesto en marcha la legalizacion e
institucionalizacion de la iniciativa, buscando todos los mecanismos para que sea certificada
por las entidades gubernamentales encargadas. “La Fundacion Parkinson estd en proceso de
legalizacién”, indica el doctor Llumiguano. La iniciativa se encuentra en la busqueda del
ministerio o ente regulador al cual debe presentarse para iniciar sus funciones sociales. “El gran
problema es que si la fundacion se dedica a actividades profesionales sanitarias, supuestamente
todos los miembros que la conforma deberian ser profesionales de la salud” (Llumiguano,

2016).

Frente a esto, la propuesta ha tenido ciertas trabas para encontrar el reconocimiento y

legalizacion requeridos, por lo que el doctor Llumiguano indica que:

“El objetivo de la Fundacién no es dar un tratamiento profesional de salud. Es
ayudar y orientar a las personas con esta enfermedad para que tengan o busquen
métodos para tener una buena calidad de vida, tener un intercambio de experiencias y
reunir a todas las personas con enfermedad de Parkinson, a sus familiares o a las
personas que quieren colaborar con la iniciativa. La Fundacién tiene netamente un fin
social sin fines de lucro, en el que estdn inmiscuidos profesionales de la salud, pacientes
con enfermedad de Parkinson y otros voluntarios que se han unido a la causa”

(Llumiguano, 2016).

Tomando en cuenta la importancia del cambio e influencia positiva que una entidad sin
fines de lucro con vocacion social daria a una enfermedad neurodegenerativa cuya incidencia
social es alta como es el Parkinson, es necesario que las entidades gubernamentales den

facilidades a las organizaciones que tienen un fin de las caracteristicas de la Fundacion
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Parkinson Ecuador para institucionalizarse y funcionar de acuerdo a la ley. Frente a esto, el

doctor Llumiguano comenta:

“tenemos el buen aporte que daria la Fundacion Parkinson Ecuador, porque
seria un ente social con el objetivo de dar un apoyo y orientacion integrala los
pacientes, sus familiares y a la sociedad en general. Hacer entender a los pacientes que
pueden seguir viviendo bien y ser entes activos de la sociedad ecuatoriana”

(Llumiguano, 2016).

Pacientes de Parkinson como entes activos y productivos de la sociedad

Ecuatoriana

“Imaginate que estas tratando de amarrarte el cordon de tus zapatos o de abotonarte la
camisa y tiemblas tanto que no puedes hacerlo?”, indica Mario Mesias al explicar las
numerosas complicaciones que tiene un paciente de Parkinson en su dia a dia. Pone de ejemplo
que ni todos los millones de Muhammad Ali lo ayudaron para desenvolverse con normalidad
hasta fallecer por la enfermedad. Expone también que la fuerza de la depresion que ataca a los
pacientes los lleva a recluirse y a depender de otros mas por su estado de animo que por su
propia enfermedad. Concluye finalmente que todo esto se conjuga en un grave problema social
en el que los pacientes con Parkinson se sienten ajenos a la sociedad que una vez pertenecieron
por la falta de informacién que existe sobre la vida normal que pueden tener luego de haber
sido diagnosticados. De esto se puede obtener el problema social que se ha desarrollado en

torno a la EP, cuando los pacientes dejan de llevar una vida como la conocian.

Frente a este tema se debe resaltar la labor del doctor Carlos Llumiguano que gracias a

sus aflos de experiencia en el tratamiento de todo tipo de enfermedades puntualmente el
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Parkinson, ha volcado sus esfuerzos en educar a sus pacientes a vivir de manera normal y ser
entes productivos de la sociedad aun cuando inician con los sintomas de la EP. Haciendo
hincapi¢ en este punto, el doctor indica que hay que poner especial atencion al grupo de
pacientes con EP que se considera “Parkinson Juvenil” que comprende edades entre los 35 a

43 afios, seguin indica.

El “mal llamado” Parkinson Juvenil como lo define el doctor Llumiguano, se presenta
hasta en un sesenta porciento de cada 800 pacientes de aquellos diagnosticados con EP, lo cual
afecta especificamente a la poblacion activa y productiva de cualquier pais, dado el rango de
edad en el que aparece. Entonces,

“si tenemos una persona con Enfermedad de Parkinson Juvenil que inicia a los

35 afios, a los 45 afios ya no serd un ente productivo y se convertird en alguien

totalmente dependiente de otras personas. Esto lo convertird en una carga social,

econdmica y psicologica para la familia, la sociedad y el estado” (Llumiguano, 2016).

El doctor indica que los gastos de manutencion seran mas elevados pues no solamente es el
paciente el que no estd produciendo ya que dado a que necesitan personas que les asistan, éstas
también producirdn cada vez menos. Esto indica que los costos sociales y econémicos de la EP
y otras enfermedades neurodegenerativas son mas complejos de lo que parecen. A todo lo
estipulado, Llumiguano indica que lo correcto para el manejo de este tipo de casos es la
instauracion un protocolo de manejo que incluya tratamientos integrales que conjuguen varias
disciplinas. Esto traeria beneficios principalmente para el paciente, pues tendria la oportunidad

de ser un ente productivo por muchos afios mas de lo que se esperaria en caso de esta indole.
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El doctor Mario Mesias sefiala que muchas veces los pacientes y sus familias “se recluyen en
sus casas porque tienen vergiienza o pena de lo que trae consigo la enfermedad” (Mesias, 2016).
Anade que incluso se pueden observar varios casos de abandono que resultan alarmantes, pues
incluso “se llenan los asilos con adultos mayores a los que dejan sus familiares porque no tienen
la paciencia para cuidar de ellos” (Mesias, 2016), generando otro problema social que se deriva

de la poca atencion que se ha prestado al cuidado de la enfermedad.

Casos reales de pacientes con Parkinson en el Ecuador

Caso 1. Nelly Villarreal de Lucero

Inici6 con un cuadro severo de infeccion a las vias urinarias a finales de Mayo del 2016,
que obligd a los familiares de Nelly a internarla en el Hospital Metropolitano por cerca de siete
dias dado a la gravedad de su estado. Sus cambios de humor, desorientacion, ansiedad y
depresion alarmaron a los doctores quienes le administraron una serie de antidepresivos
empeorando la situacion y llevandola a una pérdida de sentido de espacio y tiempo

sorprendente.

Afos atrés, su esposo Wilfrido Lucero paso por cinco tipos de cancer que afectaron a distintos
organos de su cuerpo, lo cual varios doctores sefialan que afectaron de manera indirecta el
estado de animo de Nelly. Luego de recuperarse de su infeccion y por consejo de los médicos
que la atendieron en el Hospital Metropolitano, fue atendida por los neur6logos Eduardo Castro

y Jorge Pesantes, cuya especialidad son las enfermedades neurodegenerativas.

Castro y Pesantes indicaron los hijos de Nelly que dado a sus sintomas y evaluacion
neuropsicologica, que su madre podria estar en las etapas iniciales de Parkinson. Esta noticia
tomo por sorpresa a toda la familia, pues dado al desconocimiento de la enfermedad y sus

sintomas, no supieron la manera adecuada de tratarla.
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Cristina Lucero y Liliana Lucero indican que en adicion a las explicaciones del doctor, la inica
manera de buscar informacion complementaria fue a través de paginas web de organizaciones
de otros paises, “porque por mas que buscamos en sitios de Ecuador o fundaciones, no hubo

casi ninguna que tenga informacion clara o podamos tomar en cuenta” (Lucero, 2016).

El caso de Nelly aun sigue en estudio pues para llegar a un diagndstico certero y definitivo
debe pasar por una serie de analisis y exdmenes. Su situacion demuestra que en el Ecuador
ocurre con frecuencia el encontrarse en una situacion para tener que empezar a aprender de
ella. Es decir, existe una gran desinformacion general en la poblacién en torno a las

enfermedades degenerativas y puntualmente el Parkinson.

Caso 2. Doctora Marcela Cevallos Salazar

Al terminar la entrevista de caracter médico, se procedio a agradecer a la doctora
Cevallos por el tiempo dedicado. Tras un intercambio de experiencias en torno al tema, la
necesidad de una educacion social general sobre el diagnostico temprano y el tratamiento
adecuado, Cevallos contd en lagrimas el desarrollo del Parkinson de su padre que falleci6 por

el escalamiento de los sintomas.

“A mi papé le diagnosticaron con Parkinson luego de que mi mama fallecio. Fue
siempre un pozo ciego de emociones que lucia fuerte pero se desmorono”, indicé. Es asi como
la doctora expone el impacto de el estado animico de las personas para el desarrollo del

Parkinson.



75

Relata que el diagndstico se dio tras una caida en la calle en la que solia comprar pan con
regularidad, a causa de una pérdida de equilibrio que hizo que su cuerpo lo venciera y cayera
de espaldas. Al internarlo, los médicos ecuatorianos no llegaron a determinar lo que sucedia
con su padre, indica Cevallos. Sin embargo, al realizarle un encefalograma, una doctora de
Colombia observo un triangulo en la parte inferior de su cerebro que se presentd de color

blanco, lo que sirvi6 a los otros médicos para descubrir la aparicion de la EP.

La doctora indica que el cuadro de su padre empeord por otros problemas de salud que
afectaban aun méas su estado de salud aunque sigui6 a cabalidad las indicaciones de sus
médicos. Comenta que de la historia de su padre le dejé como ensefianza en su vida profesional
el recomendar estudios integrales que incluyan evaluaciones psicologicas de los miembros de

un grupo familiar para no legar a diagndsticos tardios.

Caso 3. Doctora Ana Hernandez

Como fue mencionado anteriormente, Ana Herndndez, Doctora en psicologia, lidera la
iniciativa de implementar en el pais la Fundacion Parkinson Ecuador. La doctora Hernandez
iniciod este proyecto con el fin de realizar una integracion de pacientes y familiares de EP para
que sientan el apoyo de una entidad de caracter social sin fines de lucro que les puede orientar
de manera integral en el manejo de la enfermedad. Para Herndndez, esta iniciativa respondia a
la necesidad de que en el pais exista una entidad que soporte de manera El doctor Llumiguano

indica que las funciones de Herndndez son beneficiosas para la iniciativa pues:

“la Doctora Herndndez ademads de ser psicologa es también una paciente con
Enfermedad de Parkinson. Entonces, qué mejor representante puede tener una

fundacion? Es; creo yo, una persona que vive la enfermedad y tiene experiencia de ese



76

dia a dia y que mejor puede guiarnos acerca de las necesidades y limitaciones de los

pacientes con Enfermedad de Parkinson” (Llumiguano, 2016).

Analizando de este caso, es resaltable el hecho de que un paciente con Parkinson haya
decidido formar parte de una iniciativa que consider6 necesaria de poner en marcha en el pais.
Esto demuestra que en el Ecuador, es necesario que se integre pacientes, expertos médicos y
familiares de pacientes para que se integren en torno al tratamiento integral adecuado para

llevar la enfermedad.

Consejos de doctores para pacientes con Parkinson y a sus familiares

Para hablar de aspectos médicos, el doctor Llumiguano indica que tras el diagnostico,
se remite al paciente a especialistas en neuropsicologia, terapia fisica y examenes generales.
Acota que en este punto, el papel de una fundacion del caracter de “Parkinson Ecuador” seria
sumamente importante para socializar y educar en procedimientos a los pacientes y sus
familiares pues en enfermedades de este tipo, el tratamiento social es clave (Llumiguano,

2016).

Por otra parte, el doctor Mesias indica que el Ecuador carece de centros de cuidado a enfermos
de Parkinson que se encuentren en Optimas condiciones y que cuenten con fisioterapeutas,
neur6logos y personal especializado para tratar a un paciente. Sefiala que frente a esto deberia
haber una politica de estado pues “para la sociedad es terrible que a los pacientes con estas
enfermedades se les trate de esta manera”. Por ello, al contestar las dudas de los familiares de
sus pacientes, Mario Mesias recomienda paciencia, comprension y sobretodo amor para aquel

que padece de Parkinson (Mesias, 2016).
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Campaiias realizadas en torno a la Enfermedad de Parkinson

Dado a que el fin altimo de la realizacion de esta investigacion es proponer y poner en
marcha una campafia informativa y educativa sobre el tema, es necesario obtener el panorama
general de las campafias realizadas en el pais. Tras recopilar datos en torno a este aspecto en el
panorama ecuatoriano, se define que no ha habido una campafia o movimiento relacionado con

la Enfermedad de Parkinson.

Adicionalmente, luego de recopilar datos cuantitativos sobre la opinién de ecuatorianos
en torno al tema, se obtuvo que un 49.6% (66 encuestados) consideran que “No hay tanta
informacion de la enfermedad como deberia” lo cual indica que han observado datos en torno
al tema pero que hay una clara escasez de educacion al respecto. Adicionalmente, un 48.1%
(64 encuestados) sefialan que “ No, hace falta informacion sobre la enfermedad”, al responder

si consideran que hay suficiente informacion en torno a ella en el pais.

Esto responde a la necesidad de que exista una campafia que se desarrolle con la finalidad de
dar a conocer las condiciones de la enfermedad, no solo para que la sociedad se vuelva mas
involucrada en conocer el impacto del cambio en el estilo de vida de los pacientes, sino también
para que entes reguladores, de control médico pongan mayor empefio y atencion en realizar
protocolos de tratamiento de la EP. Se debe sefialar entonces que es el momento oportuno para
que exista una iniciativa de marketing social que busque generar un impacto positivo en la
sociedad, despertando interés en la uniéon de pacientes con Parkinson para que sean

adecuadamente atendidos en un entorno adecuadamente informado.
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Campana Social

“EKl Parkinson No Me Detiene”

Justificacion

Pese a los grandes avances que se han dado en la sociedad en los tltimos afios con
respecto al tema “salud”, aun quedan ciertos puntos que deben ser comunicados y socializados
de una manera mas profunda y completa. Las enfermedades neurodegenerativas son
comprendidas no son la excepcion, pues pese a presentarse generalmente en adultos mayores
a 65 afos, una sociedad informada puede ser la respuesta para mejorar su calidad de vida. Las
investigaciones cualitativas y cuantitativas realizadas en el afio 2016 a una parte de la poblacion
quitena, reflej6 que el conocimiento sobre la enfermedad de Parkinson era muy bésico, sin
llegar a conocer factores importantes como los tratamientos o los sintomas caracteristicos de
la enfermedad. Las entrevistas y encuestas realizadas determinaron un déficit de conocimiento
que se presenta en la sociedad quiteia sobre el enfermedad, pese a ser el segundo trastorno

neurodegenerativo mas comun en presentarse después del Alzheimer a nivel mundial.

Por ello, se realizd6 una campafia de marketing social que promueva el conocimiento y
reconocimiento de las caracteristicas del Parkinson y su deteccion, con el propdsito de generar
un cambio positivo en la sociedad quitefia. La campana se enfoco principalmente en integrar
el conocimiento de profesionales expertos en neurologia con especialidad en Parkinson, para
comunicarlo a la sociedad quitefa, utilizando medios de comunicacion, capacitaciones, eventos

y BTL’s interactivos para dar a conocer la causa.
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A continuacion se expone cada una de las actividades realizadas en la campafa “El Parkinson
No Me Detiene”, que propone impactar de forma profunda en el conocimiento de las personas
sobre este tipo de enfermedades y asi promover que los pacientes con Parkinson continuen

siendo entes activos de la sociedad.

Nombre de la campaia

Tras meses de realizar una investigacion a profundidad, utilizando métodos cualitativos
y cuantitativos, se determin6 promover una campaiia de marketing social para que la sociedad
quitefia reconozca y conozca las caracteristicas de la enfermedad y sepa identificarla a tiempo.
Por ello se plante6 nombrar a la campafia: “El Parkinson No Me Detiene”, cuyo proposito
principal es llegar al mayor nimero de personas en la cuidad de Quito, para que sepan que si
son diagnosticados con la enfermedad, no sera un impedimento para que contintien siendo entes

activos de la sociedad.

OBJETIVOS

Objetivo General
Generar una campafia de mercadeo social que en actividades realizadas a lo largo dos
meses y medio concientice a al menos 200 personas sobre la necesidad de conocer la

Enfermedad de Parkinson en la sociedad quitefia.

Objetivos Especificos
1. Involucrar a los adultos mayores del Centro de Jubilados de la Coordinacion Norte del
Instituto Ecuatoriano de Seguridad Social para que conozcan y reconozcan la

enfermedad del Parkinson.
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Tener un espacio en al menos ocho medios de comunicacion entre radio, prensa escrita,
television y medios digitales para comunicar la enfermedad y la campafia.

Impulsar una causa de activismo social para que el Parkinson sea considerado por la
Asamblea Nacional para incluirla como una enfermedad catastroéfica dentro del
Acuerdo Ministerial 1829 de Enfermedades Catastroficas publicado en el Registro
Oficial No. 625 para acceder al bono Joaquin Gallegos Lara, asi como todos los
beneficios de ley.

Organizar un evento de recaudacion de fondos para destinar lo obtenido a la Fundacion
Ecuatoriana de Esclerdsis Multiple, al cual acuda un minimo de 50 personas y se
obtenga una ganancia minima de $100.

Involucrar a los ciudadanos del sector Rumipamba realizando una actividad BTL en
dos parques centrales para informar sobre los sintomas del Parkinson.

Vender un producto creativo, innovador, funcional, caracteristico de la campaia y 1til
para el publico objetivo, con el propodsito de que sirva a los compradores para mejorar
sus habilidades motoras y nerviosas. Adicionalmente, con la venta del producto se

busca recaudar fondos para la Fundacion Ecuatoriana de Esclerdsis Multiple.



81

Logotipo y slogan

El logotipo implementado para la campafa utiliz6 la frase “El Parkinson No Me
Detiene” en tipografia “Cute Cartoon” en colores negro y celeste, uno de los colores
caracteristicos de la Enfermedad de Parkinson. La palabra “Parkinson” se encuentra en color

celeste en el centro del logotipo con lineas alrededor para simular temblores 0 movimiento.

Figura 2 - Logotipo
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El slogan utilizado en el BTL fue “El Parkinson es mas que temblores” con el proposito

de concientizar a los participantes sobre los otros sintomas que se presentan en este trastorno
neurodegenerativo.
Adicionalmente se utilizé el hashtag “#EIParkinsonNoMeDetiene” comentado 300 veces en

redes sociales.
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Publico Objetivo

En el mes de febrero del 2017 de contact6 a la psicologa Geovanna Ortega, directora
del Centro de Jubilados del IESS de la Coordinacion Norte, ubicada en la avenida Naciones
Unidas en un complejo esquinero. Se presentd una carta de solicitud para trabajar con los
adultos mayores en calidad de “publico objetivo” para recibir capacitaciones y actividades en

relacion a la Enfermedad de Parkinson.

En la reunidn se acordaron ciertos puntos clave, como las fechas de las conferencias que se
realizarian con una frecuencia de dos semanas de diferencia, en los meses de marzo y abril. Se
dejo claro también que todos los eventos a realizar eran completamente gratuitos y se
empleaban con el propdsito principal de beneficiar a los afiliados al Centro para informarse

sobre una enfermedad que puede afectarlos de manera directa.

Al Programa del Adulto Mayor se encuentran afiliados mas de 400 personas que reciben a
diario actividades como clases de guitarra, bailoterapia, Thai Chi, ejercicios con pelotas de

tennis, Yoga, Salsa, torneos de cartas, entre otros.

Para las invitaciones a las exposiciones se invit6 a cada grupo de clases con los afiches y
volantes cuadrados con la informacion de cada tema, con el propdsito de que no sélo vean las
noticias publicadas en las carteleras o mamparas, sino se lleven los datos consigo para no

olvidar las fechas y los temas a tratar.
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Target Alcanzado
El publico objetivo de la campaiia son los adultos mayores de la Coordinacion Norte
del Instituto Ecuatoriano de Seguridad Social que se concentran de lunes a viernes en las

instalaciones de la Avenida Naciones Unidas.

Por otra parte, con el uso de medios de comunicacion se busca también llegar a concientizar a
todas las edades acerca de datos puntuales de la enfermedad y eventos a realizar.
En el caso del evento de levantamiento de fondos “Ayuda Bailando” se buscaba llegar a

familias y deportistas para que acudan en una mafiana deportiva grupal al evento.

Para el BTL del espacio publico se escogieron dos parques del sector que tengan concurrencia

media para que los participantes puedan tomarse el tiempo de formar parte de la actividad.

Los estudiantes, docentes, personal administrativo y padres de familia de la Universidad San
Francisco de Quito también formaron parte de la iniciativa al desarrollar el BTL en el Hall

Principal del campus.
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Linea Base

Se realiz6 una encuesta a 30 miembros del publico objetivo del Programa del Adulto
Mayor de la Coordinacion Norte del Instituto Ecuatoriano de Seguridad Social que
contestaron las siguientes preguntas:

1.

Seleccione su género
Hombre

Mujer

Otro

Seleccione donde vive
* Quito — Zona Norte
*  Quito —Zona Sur
*  Quito — Centro
* Cumbaya- Tumbaco — Puembo
e Valle de Los Chillos
* Otro

(Conocia que le enfermedad de Parkinson es la segunda enfermedad
neurodegenerativa o mas comun?
SI NO_

(Conoce pacientes con Parkinson?
SI NO_

¢, Tiene algun familiar (cercano o lejano) con Parkinson?
SI_ NO_No se/ No respondo _

Seleccione que tanto conoce acerca de la Enfermedad de Parkinson
Desconozco la enfermedad

Conozco muy poco

Tengo bastante conocimiento sobre la enfermedad

Seleccione el sintoma con el que asocia la Enfermedad de Parkinson
Temblor

Rigidez muscular

Cambio de postura

Depresion

Falta de amplitud de movimiento

Todas las anteriores

(Conoce acerca del tratamiento que se debe dar a un paciente con Parkinson?
SI NO

En el caso de que uno de sus familiares sea diagnosticado con Parkinson, ;sabria de
qué manera apoyarle?
SI NO_
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10. ;Considera que en el Ecuador hay suficiente informacion sobre la Enfermedad de
Parkinson?
No, hace falta informacion
Si, hay bastante informaciéon
No hay tanta informacion como deberia

11. ;Conoce alglin centro o fundacion del Ecuador que trate la Enfermedad de Parkinson?
SI NO_

12. Si contest6 “SI” a la anterior pregunta, indique el nombre del centro a continuacion:

Los resultados iniciales obtenidos en las encuestas realizadas en el publico objetivo constante
de cada capacitacion, previos a realizar las actividades informativas mostraron:

1. Seleccione su género

60%

40%

0

Hombre Mujer Otro

Con un 60% de los encuestados dentro del publico objetivo, predominan las mujeres.

2. Seleccione dénde vive

51%

22%

13%
10% °
4%
. — 0

Quito—Zona Quito—Zona Sur Quito—Centro  Cumbaya- Valle de Los Otro
Norte Tumbaco Chillos
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El 51% de los encuestados pertenece a la Zona Norte de la ciudad, sin embargo hay un
gran porcentaje de personas que se trasladan desde el Sur y los valles de Cumbaya y Tumbaco
por lo que se observa un grupo variado dentro del Programa del Adulto Mayor.

3. éConocia que le enfermedad de Parkinson es la
segunda enfermedad neurodegenerativa o0 mas
comun?

66%

34%

S|

En la pregunta niimero 3 se observa que el 66% de los encuestados no conocia que la
enfermedad de Parkinson es la enfermedad neurodegenerativa mas comun, lo que refleja la
necesidad de informar al respecto durante la campaia.

4. iConoce pacientes con Parkinson?

53%

47%

S|

El 47% respondi6 que si conocia personas con la enfermedad, esto quiere decir que 14
personas de las 30 encuestadas respondieron afirmativamente por lo que casi la mitad de la
muestra obtenida tiene una relacion directa o indirecta con la enfermedad. En el caso del 53%,

es posible que los encuestados que respondieron con una negativa a esta respuesta no logren
identificar los sintomas de la enfermedad en sus allegados.
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5. ¢ Tiene algun familiar (cercano o lejano) con
Parkinson?

43%

27% 30%
(V]

S| NO NO SE

Se demuestra que el 30% de los encuestados no saben si alguno de sus familiares
cercanos o lejanos tiene la enfermedad. Al igual que la pregunta anterior, esto puede reflejar
que los encuestados no identifican las caracteristicas de la enfermedad, por lo que el desarrollo
de la campana puede beneficiarlos exponencialmente.

6. Seleccione que tanto conoce acerca de la
Enfermedad de Parkinson

65%

29%

6%
[

Desconozco la enfermedad Conozco muy poco Tengo bastante conocimiento
sobre la enfermedad

El 65% de los encuestados mencion6 que conoce muy poco de la enfermedad tomando
en cuenta que corresponde a 19 personas de los 30 encuestados. Por otra parte, se observa que
apenas el 6% de las personas que respondieron afirman conocer “bastante sobre la
enfermedad”.
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7. Seleccione el sintoma con el que asocia la Enfermedad

Q1% de Parkinson

7% % 30,
0% 0% °
— ] ’ ' -
Temblor Rigidez muscular Cambio de Depresion Falta de amplitud Todas las
postura de movimiento anteriores

El principal sintoma con el que asocian en Parkinson son los temblores, esto se ve
reflejado en 81% de encuestados contestando con esta respuesta. Sin embargo, ya que todas las
opciones son correctas por lo que se refleja un desconocimiento de otros sintomas aparte de los
temblores.

8. éConoce acerca del tratamiento que se debe dar a
un paciente con Parkinson?

67%

33%

S|

El 67% de los encuestados contestd que desconoce el tratamiento que se debe dar en un
paciente con Parkinson. Esto se debe a que si no se logra identificar adecuadamente las
caracteristicas de la enfermedad y los cuidados que un paciente debe tener, no es sencillo que
las personas identifiquen el tratamiento adecuado sin la consulta de un profesional.
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9. En el caso de que uno de sus familiares sea
diagnosticado con Parkinson, éSabria de qué manera
apoyarle?

58%
42%

S|

En el caso planteado de que uno de los familiares de los encuestados sea diagnosticado
con Parkinson, el 58% sefial6 que desconoce la manera de apoyarlo al inicio de las charlas.
Esto puede ser debido a que desconocian de una fundacion o centro que trate o socialice la
enfermedad.

10. ¢Considera que en el Ecuador hay suficiente
informacidn sobre la Enfermedad de Parkinson?

43% 44%
I ]
No, hace falta informacién Si, hay bastanteinformacién ~ No hay tanta informaciéon como
deberia

La pregunta 10 muestra que el 44% y 43% de los encuestados considera que no existe
suficiente informaciéon de la enfermedad o incluso que no hay informacion del todo. Esto
responde de manera clara a la necesidad de que exista una campafia para informar sobre el
Parkinson a la sociedad quitefia.
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11. ¢Conoce algun centro o fundacion del
Ecuador que trate la Enfermedad de Parkinson?

79%

21%

S|

El 21% de los encuestados dijo que si conocia centros que traten la enfermedad a lo que
indicaron hospitales o centros de neurociencia, sin embargo no se mencion6 ninguna fundacion
que se encargue de integrar a los pacientes, a sus familiares y cuidadores.

Nuevos Resultados

Por otra parte, los resultados obtenidos al realizar la misma encuesta tras la cuarta capacitacion
demostro:

1. Seleccione su género

60%

40%

Hombre Mujer Otro
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2. Seleccione dénde vive

51%

22%

10% 13%
4%
— °

Quito—Zona Quito—Zona Quito— Centro Cumbaya- Valle de Los Otro
Norte Sur Tumbaco Chillos

Dado a que los encuestados de las primeras encuestas fueron los mismos que los que
participaron a lo largo de toda la campafia en el publico objetivo y respondieron a loas
encuestas en el evento de cierre, las respuestas se mantienen.

4. ¢Conoce pacientes con Parkinson?

74%

26%
NO

Estos resultados aumentaron al terminar las charlas, probablemente porque los
participantes de las charlas aprendieron a identificar, gracias a las exposiciones de los
profesionales de la salud, que sus allegados deben hacerse revisar por un médico para
identificar al Parkinson a tiempo.

S|
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5. ¢ Tiene algun familiar (cercano o lejano) con
Parkinson?

43%

40%

17%

S| NO NO SE

Estos indices incrementaron de un 30% de “NO SE” a un 40% de SI 'y un 43% de NO,
demostrando que los encuestados saben determinar de mejor manera si sus seres queridos o
alguna persona en su entorno padece de Parkinson. A ello se recalco que en la actualidad, tras
una serie de estudios realizados por profesionales de la salud, el Doctor Llumiguano comunic6
que el Parkinson puede aparecer desde los 35 afios de edad.

6. SELECCIONE QUE TANTO CONOCE
ACERCA DE LA ENFERMEDAD DE
PARKINSON

DESCONOZCO LA CONOZCO MUY POCO TENGO BASTANTE
ENFERMEDAD CONOCIMIENTO SOBRE
LA ENFERMEDAD

A diferencia de los primeros resultados obtenidos, es claro que los encuestados pasaron
de ser un 6% que tenia bastante conocimiento de la enfermedad a ser un 57%, mostrando que
las charlas dejaron conocimiento en un gran porcentaje. Adicionalmente, el porcentaje de
“Desconozco la enfermedad” disminuy6 un 20%.
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7. Seleccione el sintoma con el que asocia la Enfermedad de
Parkinson

50%

31%

7% 9%
|

m B

Temblor Rigidez muscular Cambio de postura Depresion Falta de amplitud Todas las
de movimiento anteriores

Se observa que pese a que el temblor predomina como un factor asociativo con la
enfermedad de Parkinson, los encuestados aumentaron a un 31% al sefialar que “Todos los
anteriores” refiriéndose a todos los sintomas expuestos, son caracteristicos del Parkinson. Es
necesario acotar que se explicod a los asistentes que hay ciertos pacientes con EP que nunca
llegan a desarrollar temblores, sin embargo si llegan a experimentar el resto de sintomas.

8. éCONOCE ACERCA DEL TRATAMIENTO QUE
SE DEBE DAR A UN PACIENTE CON
PARKINSON?

Sl NO

Los resultados reflejaron que del 33% de resultados iniciales que contestaron SI,
aument6 a 93% al contestar sobre el tratamiento que se debe dar a un paciente con Parkinson.
Esto se debe a que los doctores insistieron en que antes de emitir cualquier auto-diagnostico,
todos deben acudir a hacerse revisar por un especialista.
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9. EN EL CASO DE QUE UNO DE SUS
FAMILIARES SEA DIAGNOSTICADO CON
PARKINSON, ¢SABRIA DE QUE MANERA

APOYARLE?

NO

Sl

Es alentador que tras terminadas las charlas de “El Parkinson No Me Detiene” los
encuestados sepan en un 90% que ahora tienen la capacidad de apoyarle pues conocen a los
mejores referentes en neurologia y fueron capacitados hasta en como ayudarles a caminar
cuando se encuentran en los estados mas avanzados del Parkinson. Esta pregunta radica en el
aspecto mas importante de haber cambiado la forma de pensar del ptblico objetivo con respecto
a la enfermedad.

10. ¢CONSIDERA QUE EN EL ECUADOR HAY
SUFICIENTE INFORMACION SOBRE LA
ENFERMEDAD DE PARKINSON?

27%

NO, HACE FALTA INFORMACION SI, HAY BASTANTE NO HAY TANTA INFORMACION
INFORMACION COMO DEBERIA

En base a las exposiciones realizadas a lo largo de un mes y medio en el el Centro del
publico objetivo, al encuestar a los asistentes permanentes a las charlas, no solo expusieron que
hace falta informacion o que no hay tanta informaciéon como deberia, sino que solo gracias a
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“El Parkinson No Me Detiene” sintieron cercania y respuesta a sus dudas con profesionales de
la salud. Afiadieron que falta una socializacioén general por parte de las autoridades sobre el
Parkinson.

11. ¢ CONOCE ALGUN CENTRO O FUNDACION
DEL ECUADOR QUE TRATE LA ENFERMEDAD
DE PARKINSON?

S| NO

Debido a que se trabajo con la Doctora Francisca Marin, miembro activo de la iniciativa
Fundacion Parkinson Ecuador de apoyo a la campaia, junto a la Fundacion Ecuatoriana de
Esclerosis Multiple en calidad de fundacion beneficiada, los encuestados y participantes del
Centro de Jubilados del IESS lograron sefialarlas como dos entidades importantes para el
estado de la enfermedad de Parkinson en el Ecuador.
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Fundaciones

Fundacion de Apoyo

Fundacion Parkinson Ecuador

Al realizar la entrevista con el Doctor Carlos Llumiguano acerca del desarrollo de la
Enfermedad de Parkinson en el Ecuador, comenté que formaba parte de la iniciativa
“Fundacién Parkinson Ecuador”, conformada por voluntarios que se sumaron al proyecto desde
sus inicios con la direccion de la Doctora Ana Hernandez, psicologa y paciente de Parkinson.
Dado al largo proceso que toma el reconocimiento de una fundacion relacionada a temas de
salud, la Fundacion Parkinson Ecuador aun no ha sido reconocida legalmente por los
organismos de control. Sin embargo, el gentil apoyo de la doctora Francisca Marin, miembro
activo de Parkinson Ecuador, quien se puso a las érdenes de la campafia tras conocer de ella en
la primera capacitacion dada en el Centro, lugar en el que trabaja como maestra de memoria y
desarrollo cognitivo, se sumo al proyecto y desde el primer dia ha brindado su aporte total y

desinteresado a cada una de las actividades realizadas.

Por otra parte, la asistencia y el conocimiento brindados por el Doctor Carlos Llumiguano,
quien se tomod un espacio en su agenda de visita en el Ecuador para acudir a las charlas a
impartir su experiencia en el tema al publico, fueron vitales para el desarrollo de “El Parkinson

No Me Detiene”.



97

Fundacion beneficiada

Fundacion Ecuatoriana de Esclerdsis Multiple

Dado a que la Fundacion de Parkinson Ecuador esta en proceso de ser reconocida
oficialmente por las entidades gubernamentales correspondientes, se realiz6 una alianza con la
Fundacion Ecuatoriana de Esclerosis Multiple (FUNDEM), que tiene dentro de sus
especialidades de tratamiento a la Enfermedad de Parkinson. Se conté con el apoyo de
FUNDEM en la tltima capacitacion cuando una de las profesionales de la salud perteneciente
a la Fundacion, brind6 una charla al publico objetivo sobre “Rigidez y Espasticidad en el

Parkinson”.

FUNDEM, a cargo de la economista Magdalena Sanchez, funciona como “organizacion de
derecho privado con finalidad social y publica, sin fines de lucro, constituida legalmente
mediante Acuerdo Ministerial N° 000569 del Ministerio de Salud Publica del Ecuador, es
miembro del Consejo Nacional de Discapacidades del Ecuador, segun el registro 114 con fecha
9 de julio de 1997” (FUNDEM, S/F). A lo largo de su historia, ha impactado la vida de més de

200 familias que han acudido con pacientes con enfermedades neurodegenerativas de todo tipo.

Voceros

Vocera en el Centro

Doctora Francisca Marin

Tras entregar las invitaciones de la primera capacitacion a sus alumnos, la Doctora
Francisca Marin se sumo gustosa a la campaiia para promoverla dentro del Centro de Jubilados.
Su participacion y apoyo fueron claves para llegar de mejor manera al publico objetivo ya que
dado el carifio que le tienen sus alumnos, no dudaron en asistir a todas las invitaciones que se

les hacia.
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Adicionalmente, como parte de su labor de vocera, la Doctora Marin contact6 al Doctor
Carlos Llumiguano para dar una de las conferencias a su llegada de Hungria. Ademas, contacto
a pacientes con Parkinson para que acudan a las charlas a informarse e integrarse como una
comunidad de apoyo y educacién sobre la enfermedad.

Vocero Mediatico

David Pazmifio “Pocho”

David Pazmifio, conocido en redes sociales como* Pocho”, es un youtuber ecuatoriano
cuyo enfoque principal de trabajo es la comedia, para la que graba videos y sketchs acerca de
temas controversiales de la sociedad actual como la politica y las relaciones de pareja.
Transmitir su religion por medio de sus cuentas mediaticas lo ha hecho un influencer sobre

temas sensibles para la comunidad al compartir temas positivos para su publico.

Cuenta con mas de 230.000 seguidores en su fan page “Pocho”, por la cual difundi6 el video
realizado para promocionar la campafia denominado “Esto No Es Una Cita”, lo que dio mas
notoriedad a la campafia tras su publicacion. Adicionalmente, el apoyo de edicion y grabacion
del video fue esencial para tener una buena calidad en todos los productos comunicacionales

desarrollados.
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Actividades

Se realizd una planificacion de actividades en base a lo requerido por el publico

objetivo, que en la primera reunion defini6 las fechas de las capacitaciones a realizar.

Para generar una campana que cumpla con los objetivos sefialados se presentaron y cumplieron

las siguientes actividades:

1. Coordinacién con la Fundacion de Esclerdsis Multiple como alianza.

2. Cuatro capacitaciones en el publico objetivo “Programa de Jubilados de la
Coordinacion Norte del IESS™.

3. Tres BTL’s, en un espacio publico, en la Universidad San Francisco de Quito y junto
al publico objetivo.

4. Contacto, proforma, compra y recepcion de Fidget Cubes.

5. Venta de Fidget Cubes.

6. Visita y planificacion de acercamiento a medios de comunicacion.

7. Creacion del video promocional de la campana.

8. Evento de recaudacion de fondos “Ayuda Bailando™ a celebrarse el 16 de Abril del
2017.

9. Cierre de campana en el Centro de Jubilados del IESS.

10. Recaudacion de firmas para apoyar la causa de activismo social.
Capacitaciones

Se realizaron 4 capacitaciones en el Centro de Jubilados del IESS como parte del
convenio establecido con el Programa del Adulto Mayor. Para ellas, se buscd a los
profesionales de la salud mas importantes en relacion a la enfermedad de Parkinson en el

Ecuador y se proyectaron sus presentaciones con imagenes, informacion y videos relevantes
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para la audiencia. Como parte de las organizaciones de los eventos, para cada una de las
capacitaciones se desarrollaba una invitacion en forma de afiche A3 y se llevaba distintos

bocados para el deleite de los asistentes

A continuacion se detalla el desarrollo de las capacitaciones:

Capacitacion 1:
Doctor Silvano Davila

Tema: “Introduccion al Parkinson”

Se contacto6 al Doctor Silvano Davila, ya que dada su trayectoria como profesional de
la neurocirugia, se considerd indispensable su participacion en la campafa. El doctor Dévila
fue el primer médico empezar una cirugia de enfermedad de Parkinson en el Ecuador en el afio
2002. Realiz6 sus estudios de medicina en la facultad de la Universidad central del Ecuador en
el afio 1972 y obtuvo el titulo de médico neurocirujano. Adicionalmente realiz6 estudios en
administracion de empresas en la Universidad San Francisco de Quito para completar su
experiencia académica.

Ha dictado 59 conferencias y congresos de neurocirugia dentro y fuera del pais y ha publicado
mas de 35 trabajos cientificos en revistas de especialidad, tanto nacionales como
internacionales por lo que su ponencia en el proyecto fue clave para arrancar con las

exposiciones del Parkinson en el publico objetivo.

Su conferencia tratd una introduccion al Parkinson, mostrando sintomas y generalidades e
incluyendo nuevos tratamientos y avances médicos para informar a los cerca de 100 asistentes.

Se llevo a cabo en el primer subsuelo del edificio de la Coordinacién Norte, a la que asistieron
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miembros de FUNDEM con roll ups para promover la Fundacion. Adicionalmente se brind6
bocados y bebidas a los asistentes para complementar el evento. Al terminar la exposicion, el
doctor realiz6 una ronda de dudas y preguntas en la que los asistentes tuvieron la oportunidad

de exponer sus interrogaciones sobre la enfermedad y sus alcances.

Capacitacion 2:
Doctora Francisca Marin
Tema: “Parkinson: Tratamiento cognitivo no farmacologico”

Para la segunda capacitacion se contd con la colaboracion de la Doctora Francisca
Marin, quien a partir de ese momento se convirtid en vocera interna de la campaia,
comunicando a los adultos mayores del Centro acerca de las actividades a realizar para
alentarlos a asistir. La doctora Marin pertenece a la iniciativa Parkinson Ecuador, a nombre de

quienes realizo la charla.

El tema tratado fue “Parkinson: Tratamiento cognitivo no farmacoldgico” en el que resalto la
importancia del contacto entre familiares y amigos para mantener un estado de animo positivo
para la salud. Indicé que es importante que se realicen ejercicios permanentes de memoria y
motricidad para no no perder facultades fisicas o mentales, dentro y fuera de la Enfermedad de
Parkinson. Enfatizé6 también en la necesidad de auto-motivarse con ideas positivas para

producir neurotransmisores y no perder dopamina en el cerebro.

La charla, dictada el 21 de marzo del 2017, tuvo la acogida de mas de 160 personas, dado el
¢xito de la primera. Al terminar, los adultos mayores abrazaban a la doctora, realizaban
preguntas de interés general sobre la enfermedad y se sirvieron los bocados presentados. Se

realizé también una invitacion para el tercer conversatorio a celebrar el 30 de marzo.
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Capacitacion 3:
Doctor Carlos Llumiguano
Tema: “Mitos y Verdades del Parkinson”

La tercera capacitacion fue la que tuvo mas acogida de las cuatro realizadas en el
Programa del Adulto Mayor del IESS. Para escuchar la charla del Doctor Carlos Llumiguano
se presentaron mas de 200 personas que estuvieron gustosos de escuchar “Mitos y Verdades
del Parkinson”. Con su experiencia, el conferencista expuso utilizando ejemplos de la vida
cotidiana, caracteristicas de la enfermedad de Parkinson como la pérdida del olfato y de postura

firme.

El Doctor Llumiguano utilizo la participacion de la audiencia para exponer ejemplos de la vida
cotidiana de los pacientes con EP. Subi0 a la tarima a la Doctora Ana Hernandez para mostrar
de manera mas clara la forma en la que aquellos que padecen de este trastorno se encorvan y
pierden movilidad. También expuso datos que asombraron al publico, como la poco difundida
aparicion del Parkinson Juvenil que aparece en personas de 35 afios en adelante, rompiendo

con el mito que es una enfermedad de adultos mayores.

Capacitacion 4:
Doctora Consuelo Ledesma
Tema: “Rigidez y Espasticidad en el Parkinson”

La cuarta campafia se realizo en el Centro contando con la asistencia de 100 adultos
mayores que realizaron un conversatorio con la Doctora Consuelo Ledesma, perteneciente al
cuerpo de médicos de la Fundacion Ecuatoriana de Esclerosis Multiple. Se tratd temas
relacionados con el impedimento de moverse con amplitud y la espasticidad, caracteristicas de

los pacientes con Parkinson. Se contd también con la ponencia de un pasante de la Fundacion,
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quien expuso videos de tratamientos que se realizan a pacientes de EP. Al terminar la charla,

algunos participantes se acercaron a la doctora a realizarle consultas personales.

Actividades BTL — Below The Line
BTL

Los ejercicios Below The Line (BTL) consisten en una actividad publicitaria de
interaccion entre el ptblico con el producto o servicio que se esta presentando. En este caso,
para la realizacién de campania se establecio un BTL que logré sorprender e informar a la gente
acerca de la enfermedad. Este consistia en mostrar en una pancarta diferentes sintomas
asociados con al Enfermedad de Parkinson junto con la pregunta: “;Con qué enfermedad
asocias estos sintomas?”, de esta manera, los participantes iban a poder asociar estas
caracteristicas con lo que ellos creian que sucedia en la enfermedad. Después tenian que abrir
un gran sobre que contenia la siguiente respuesta “El Parkinson es mas que temblores” y el
logo de la campafia “El Parkinson No Me Detiene”. Esta activacion se la realiz6 en 3 diferentes
lugares del sector Rumipamba ubicado en el norte de Quito y en el Hall principal de la

Universidad San Francisco de Quito.

El primer BTL que se realiz6 fue en la Universidad San Francisco de Quito en el Hall
principal y recibié aproximadamente 25 participantes entre alumnos, profesores, padres de
familia y personal de servicio. Las respuestas fueron llamativas pues muchos creian que esta
enfermedad era Alzheimer o estrés. Unicamente 2 personas respondieron correctamente y se
le dio un premio. En adicion a esto se realizo la recoleccion de firmas para continuar con el

activismo de la campaiia.
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El segundo BTL se lo realizd en el parque de la Mariana de Jesus al frente de la Empresa
Eléctrica. Participaron aproximadamente 8 personas en la misma actividad presentada en la
Universidad y sus respuestas no fueron las correctas. Los participantes expusieron su sorpresa
al conocer sobre la enfermedad y se les entregd una pulsera agradeciendo su colaboracién con
la actividad.

El tercer BTL se lo realizo en el parque junto a la Empresa Publica de Agua Potable
ubicada en la Avenida Mariana de Jesus. Participaron aproximadamente 8 personas,
incluyendo una familia. Las respuestas fueron variadas, incluso mencionaron al cancer en una
de ellas lo cual es sorprendente ya que la mayoria de personas desconocen incluso al Parkinson
como una enfermedad neurodegenerativa. Un miembro de la familia participante indic6 que

nunca habia escuchado de la enfermedad de Parkinson.

El cuarto BTL se lo realizé en el centro de jubilados del IESS a las personas que no se
encontraban participando de la actividad. Se demostré que su conocimiento sobre la
enfermedad era superior, dadas las charlas recibidas por los especialistas que formaron parte
de la campafia. De igual manera las pulseras oficiales de la campana fueron entregadas en
conjunto con la recoleccion de firmas por el activismo social y la escritura en el libro de

memorias de la campafia.

Venta de producto

En diciembre del 2016 se realiz6 una investigacion sobre productos nuevos,
innovadores y Utiles para mejorar la habilidad motora de las personas con ansiedad, Parkinson
y Autismo. Se descubrid el Fidget Cube realizado por técnicos en ANTSY Labs de Estados
Unidos, que tras su acogida lo convirtieron en el juguete de ansiedad mas vendido en Estados

Unidos, llegando a recaudar 15 millones de dolares en su primer stock de ventas.
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En Febrero del 2017 se realiz6 el contacto con un producto de Fidget Cube de China por medio
de la pagina de ventas al por mayor “Ali Baba” y se entablé contacto con Elizabeth Li,
representante de Shenzhen Gold Cost. Se realiz6 una inversion de $175 délares que incluian el

costo de 50 cubos ($1,99 por pieza) y el envio por DHL.

El producto consiste en un cubo de seis lados que contiene:
* un JoyStick
* cinco botones de click para simular plastico de envoltura con bolsitas de aire para
reventar
* un hueco que responde a la forma de una huella de dedo pulgar para aliviar la ansiedad
* un disco de spin
* un interruptor de “On and Off”

* Unos mini engranajes de plastico y una bola roll

(Anexo #)

El paquete fue enviado de Shenzhen a Hong Kong y luego a Miami en donde se lo
reviso para que llegue al Ecuador. Para poder ingresar los productos al pais se pagd $117
dolares por medio del servicio de nacionalizaciéon de DHL quienes marcaron al producto como
“juguete” para calcular el impuesto. La empresa DHL tardd dos dias en llevar el paquete a su

destino.

Los productos llegaron en paquetes de 10 piezas por caja, en total cinco cajas con un peso de
2 kilogramos. Los colores escogidos fueron negro completo y negro con blanco y dada la

inversion de $5,86 por pieza con su caja y respectivo instructivo, se determind vender cada uno
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a $12. Se recaudo6 asi $336,00 (trescientos treinta y seis dolares americanos) tras vender las

cincuenta piezas en un lapso de dos semanas tras su llegada.

Cabe sefialar que todo el proceso realizado se hizo en conjunto con la campafia de marketing
social “Muévete por la Esclerdsis Multiple” también aliada con FUNDEM.

Tabla 3 - Tabla de costo — beneficio Fidget Cube 1

Costo Precio de Total
Producto o e Cantidad Costo Total Venta
Unitario - Recaudado
Unitario
Fidget Cube $5.86 48 piezas $292.62 $12 $576
Tabla de costo — beneficio Fidget Cube 2
Total Recaudado Total recuperado Fondos Totales FUNDEM
§576 $240 $336

Se obtuvo una recaudacion de $336 (trescientos treinta y seis dolares americanos) para

entregar a la Fundacion Ecuatoriana de Esclerosis Multiple a partir de la venta del producto.

Evento de Recaudacion de Fondos

Se desarroll6 un evento de levantamiento de fondos junto a la campafia de mercadeo
social “Muévete por la Esclerdsis Multiple”. Se plante6 llevar a cabo una bailoterapia en el
Parque Bicentenario en el que se invite a la Fundacion Ecuatoriana de Esclerosis Multiple para

motivar a los asistentes del parque a realizar donaciones.

“Ayuda Bailando” tuvo lugar en la plataforma de bailoterapia del Parque Bicentenario

el 16 de abril del 2017, cinco dias después del Dia Mundial del Parkinson. Para la planificacion
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se tomo en cuenta detalles como: agua, platanos, pulseras, premios para el sorteo, carpas,

equipos de sonido, impresiones de premios, name tags, entre otros.

Se realiz6 el contacto para obtener el auspicio de Kinesi, Restaurante Cactus y Quala,
establecimientos que colaboraron con premios para “Ayuda Bailando”. En cuanto a la
promocidn del evento, se realiz6 una pieza publicitaria que se posted en redes sociales (Anexo
#) y se utilizd cinco medios de comunicacion para comunicarlo.

Se contd con la acogida de aproximadamente 100 personas, quienes bailaron por cerca
de 3 horas con una instructora especializada y al terminar, realizaron donaciones y recibieron
agua y bananos como parte de una hidratacion completa. Adicionalmente, se entregd a cada
donante un ticket para entrar en el sorteo de los nueve premios donados por los auspiciantes.
Finalmente, se premi6 con productos de belleza a las participantes méas animadas.

Se recaud6 una suma de $150, 75 (ciento cincuenta ddlares con setenta y cinco
centavos) de las donaciones recibidas en el evento “Ayuda Bailando”.

Tabla 4 - Tabla de Costos “Ayuda Bailando”

item C?stq Cantidad Costo final
Unitario
Platanos 0.15 80 12
Galon de agua 1.75 4 6
2 paquetes de
\Y d 2 4
asos de agua 100

Sonido Parlantes 60 1 50
Sonido Generador 80 1 40

TOTAL $112
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Activismo

La investigacion realizada y los consejos de los miembros de la Fundacion Parkinson
Ecuador reflejaron la necesidad social de tener a la enfermedad de Parkinson como catastrofica

en los registros oficiales de ley.

Antecedentes
La Constitucion de la Republica del Ecuador en los articulos 32 y 50 sefala que:

"Articulo 32. La salud es un derecho que garantiza el Estado... " "Articulo 50.- “El Estado
garantiza toda persona que sufre enfermedades catastroficas el derecho a la atencion

especializada...”.

En el Registro Oficial No. 625 “publicado el 24 de enero de 2012, se publico la Ley
Organica Reformatoria a la Ley Organica de salud, Ley 67, para incluir el tratamiento de las

Enfermedades Raras o Huérfanas y Catastroficas”.

Peticion

Con los antecedentes expuestos y luego de meses de investigacion cualitativa y
cuantitativa, con el apoyo de los profesionales de la neurociencia mas importantes del medio,
que impulsaron a desarrollar un proyecto de activismo para que se considere al Parkinson como
una enfermedad catastrdfica, dado su impacto en la vida de aquellos que la padecen, sus seres
queridos y su entorno en general, tanto en la parte emocional como en el aspecto econémico,
se recolect6 firmas de personas que apoyan la causa conforme las leyes y normas legales antes

referidas.
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Y dado a que la enfermedad del Parkinson cumple con los requisitos previstos en el
Articulo 1 de la Resolucién No. 1829 emitida por el Ministerio de Salud Publica el 06 de
Septiembre del 2012 a través del cual se “Emite los criterios de inclusion de enfermedades
consideradas catastroficas, raras y huérfanas para beneficiarios del bono Joaquin Gallegos
Lara”, se solicito que las autoridades del Ministerio de Salud se sirvan en revisar esta propuesta
para asi beneficiar al sinnimero de pacientes con Parkinson, enfermedad que afecta a personas
desde los 35 afios, segun estudios recientes, impactando exponencialmente a sus familias y a

la sociedad ecuatoriana.

El dia Lunes 8 de Mayo del 2017 se entregd en las instalaciones del Ministerio de Salud,
ubicado en la Avenida Republica del Salvador en Quito, las 176 firmas recaudadas junto a la
peticion formal para que el Parkinson sea reconocido como enfermedad catastréfica dentro de
la Ley del Ecuador. Los documentos estaban dirigidos a la Doctora Ménica Espinosa, actual

Ministra de Salud.
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Medios de Comunicacion

Cuiia de radio

La cufia de radio realizada se hizo acorde al didlogo del video promocional “Esto No
Es Una Cita” dada a su gran acogida por la analogia presentada con una cita y los sintomas de
la Enfermedad de Parkinson. Se menciona el objetivo de la campaia y su objetivo principal de
concientizacion.

Tabla 5 - Periddico digital

MEDIO CONTACTO SECCION FECHA Free press
Inférmate y punto [liana Cervantes Ciudad 06 de mayo del 2017 54,00
TOTAL 54,00

Para lograr que la campaia llegue a medios de comunicacion tradicionales se planteo
de manera estratégica un contacto con los medios que mas impactaban al publico. Los medios
de radio y prensa escrita fueron esenciales para llegar de manera mas eficiente al publico
objetivo.

Se realizaron 2 boletines de prensa; el primero, de caracter informativo para lograr dar a
conocer la campafia como tal, los BTLs realizados y las capacitaciones, adjuntado de
fotografias que respalden la informacion. Por otro lado, el segundo boletin de prensa se lo
realizd para informar e invitar a los medios para difundir informacién sobre el evento de

recaudacion de fondos “Ayuda Bailando”, realizado con “Muévete por la Esclerosis Multiple”.



A continuacion se detalla los resultados obtenidos por medios:

Tabla 6 - Prensa escrita

MEDIO CONTACTO SECCION
DIARIO
Miguel Angel Pérez Ciudad
LA HORA
DIARIO
Irina Jaramillo Cultural
QUE
TOTAL
Tabla 7 — Radio
MEDIO Presentador Tema
Promocion
RADIO HCJB Jimmy Sarango de campaiia
y evento
RADIO Fernando Caio Promocion
mn
MUNICIPAL © Cisneios 19 de campaiia
DISTRITO FM y evento
RADIO Martha Lucia Promocion
PICHINCHA Ramirez de campaiia
RADIO Promocion
Luis Felipe V
COBERTURA 0 FCHPE VAMS 40 camparia
, P 10
RADIO VISION  Andrea Saraiz romocion
del evento
RADIO Promocion
Alberto Astudill
MAJESTAD erio ASUATE 1 del evento

FECHA Freepress
22 de abril del 2017 196, 00
Jueves 4 de mayo del 2017 60, 00
256, 00
Fecha Horario Programa
13 de abril 14h00 a
del 2017 l6hoo @ Tarde Pega
11 de abril 17h00 a
del2017  18h30 De Vuelia
Con faldas
l(c)idlezrgg ©  12n00a desde
© Pichincha
25 deabril  07HO00 a La Guaracua
del2017  09h30 vatagu
12 de abril Desde mi
del 2017 Vision
Mencién Mencidon Mencién
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Freepress

$280

$81

$600

$132.15

$300

$25.40
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Television
Se realizd una mencion en el canal RTS el cual tuvo como objetivo promocionar el

evento “Ayuda Bailando a cargo de Jean Pierre Michelet y Alberto Astudillo.

Resultados finales: Con un total de 10 medios de comunicacion, se cumplié con uno de los
objetivos especificos establecidos.

En total se ahorrd $1417,55 gracias a la gestion de free press.
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Redes sociales

Se realizo la difusion de la campaiia a través de 3 redes sociales: Facebook, Instagram
y Twitter configuradas como cuentas el 5 de Marzo del 2017. Se establecio esta fecha para su
lanzamiento después de confirmar los médicos, profesionales y el grupo objetivo al que se
dirigi6 la campafia.
Se desarroll6 un cronograma de publicaciones semanales para lograr que a través de este medio
los seguidores conozcan y participen de las actividades realizadas a lo largo de campana asi

como también informacidn acerca de la enfermedad.

El vocero mediatico “Pocho” form6 parte importante para lograr llegar a mas gente,
especialmente en Facebook. Con un total de 120 seguidores en Facebook, 59 seguidores en
Instagram y 17 seguidores en Twitter, la campafia logré llegar a tener varias interacciones. Es
necesario recalcar que el pautaje realizado fue el minimo de inversion para llegar con contenido

interesante y gracias a los medios de comunicacion tradicionales.

La cuenta a nombre de “El Parkinson No Me Detiene” de Facebook fue la principal
red social para difundir contenido de la campaia pues la interaccion con el publico es superior.
Al ser una campana de indole social y dirigida especialmente para personas adultas, se utilizé

diferentes estrategias para llegar a jovenes para esta red.

El lanzamiento del video oficial fue realizado el 5 de abril del 2017 y consistié en uno
de los elementos publicados con mayor acogida por parte de la audiencia. Grabado junto al
vocero medidtico “Pocho”, “Esto No Es Una Cita” tuvo 2880 visualizaciones, 18.231 personas

alcanzadas, 25 “compartidos” y 51 “me gusta”.
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Por otro lado, Twitter e Instagram funcionaron como soporte de la informacion publicada en
Facebook, asi mismo se logré establecer contacto con organizaciones ecuatorianas que traten
la enfermedad a través de twitter. Este es el caso de la asociacion de Parkinson en Cuenca e

individuos que realizaron preguntas y sugerencias acerca de la campafia.

Figura 3 — Redes sociales
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El Parkinson No Me Detiene Campafia informativa y de concientizacién sobre la

Enfermedad de Parkinson.

o e

it & i
W D b
i s il il

il 1 o gk
iy

4% illt il it LG :L!i i
il TR T sl

a3 I TR

. e

Figura 4 — Redes sociales
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Figura 6 — Redes Sociales

Total de Me gusta de la pagina hasta hoy: 117

Figura 7 — Redes Sociales

it I I

115

PUNTO DE REFERENCIA
Se compara tu
rendimiento promedio a lo
largo del tiempo

Total de Me gusta

Total de Me gusta

1IN

TWEETS  SIGUENDO  SEGUIDORES
39 90 19
) i Tweets Tweets y respuestas Multimedia
ParkinsonNoMeDetiene
@ParkinsonNo .+ ParkinsonNoMeDetiene @Parkinsonho - 9 may. v
. . ) rﬁ‘.'wW-jv“ Hoy en el evento final! #EIParkinsonNoMeDetiene @ Quito, Ecuador
SEIELE T ELIENETE N instagram.com/p/BT2mJ3ADPOQ/
poblacién quitefia sobre la Enfermedad
de Parkinson y su desarrolio en la “ 1 v
sociedad
ParkinsonNoMeDetiene @Parkinsonho - & may. v
Q Quito, Ecuador f'h.:‘." "1 Felices por haber cumplido una meta mas por el Parkinson!

Se unié en marzo de 2017

IZ Twittear a ParkinsonNoMe...

2 5 seguidores que conoces

#EIParkinsonNoMeDetiene #USFQ #FB #L4L... instagram.com/p/BT1jiFpDR1c/

“ X v
ParkinsonNoMeDetiene @Parkinsonho - 8 may.
Nuestra carta de activismo para que el Parkinson sea reconocido como una

enfermedad catastrofica  instaoram com/n/BT1il OHNFI e/
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Evento de Cierre

El evento de cierre se desarrollo en el Centro de Jubilados del IESS con la colaboracion
del Ingeniero Jaime Moya, un paciente diagnosticado con la enfermedad que quiso compartir
su experiencia y consejos a la audiencia de 80 personas que se sumaron a la despedida de la
campafia. Asimismo, se present6 el video oficial de la campaia.

Al terminar con la actividad, se agradecio la asistencia de los participantes y se impulso
a que contacten a redes sociales y a los contactos de los especialistas para que tengan la
oportunidad de que sus dudas con respecto al Parkinson y a otras enfermedades sean
respondidas de manera mas completa. Finalmente, se entregd una carta de agradecimiento a la

directiva por el apoyo y las facilidades brindadas a lo largo del proyecto.
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Actividades por objetivo

Objetivos Especificos

1.

Involucrar a los adultos mayores del Centro de Jubilados de la Coordinacién Norte del
Instituto Ecuatoriano de Seguridad Social para que conozcan y reconozcan la
enfermedad del Parkinson.

150 personas asistieron a las 4 capacitaciones realizadas.

Tener un espacio en al menos ocho medios de comunicacion entre radio, prensa escrita,
television y medios digitales para comunicar la enfermedad y la campaiia.

Apertura en diez medios de comunicacion en Quito.

Impulsar una causa de activismo social para que el Parkinson sea considerado por la
Asamblea Nacional para incluirla como una enfermedad catastroéfica dentro del
Acuerdo Ministerial 1829 de Enfermedades Catastroficas publicado en el Registro
Oficial No. 625 para acceder al bono Joaquin Gallegos Lara, asi como todos los
beneficios de ley.

176 firmas recaudadas de apoyo a la causa.

Desarrollo de peticion formal a la Ministra del Salud del Ecuador.

Carta y firmas entregadas en el Ministerio de Salud el 8§ de Mayo del 2017.

Organizar un evento de recaudacion de fondos para destinar lo obtenido a la Fundacion
Ecuatoriana de Esclerdsis Multiple, al cual acuda un minimo de 50 personas y se
obtenga una ganancia minima de $100.

Se realizo el evento el domingo 16 de abril del 2017 y se recaudo $150,75

Involucrar a los ciudadanos del sector Rumipamba realizando una actividad BTL en

dos parques centrales para informar sobre los sintomas del Parkinson.
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Se realizaron tres BTL en parques alrededor del sector Rumipampa incluido el publico
objetivo.

Vender un producto creativo, innovador, funcional, caracteristico de la campaia y 1til
para el publico objetivo, con el propodsito de que sirva a los compradores para mejorar
sus habilidades motoras y nerviosas. Adicionalmente, con la venta del producto se
busca recaudar fondos para la Fundacion Ecuatoriana de Esclerdsis Multiple.

Se vendi6 todo el producto importado desde China. Los fondos recaudados fueron

destinados a la Fundacion Ecuatoriana de Esclerosis Multiple.



Rendicion de Cuentas

Tabla 8 — Rendicidn de cuentas

EGRESOS
CATEGORIA

CAPACITACIONES
EVENTO “AYUDA BAILANDO”
MATERIAL IMPRESO
BTL

VIDEOS

COMPRA FIDGET CUBE Y
NACIONALIZACION

VALOR TOTAL

RETORNO
PRODUCTO FIDGET CUBE

TOTAL

ENTREGA A FUNDEM
TOTAL RECAUDADO VENTAS

RETORNO

TOTAL FIDGET CUBE

DONACIONES EXTRA Y EVENTO AYUDA

BAILANDO

DONACION FINAL FUNDEM

VALOR

$300.00
$ 45.00
$ 35.00
$ 10.00
$ 180.00
$281.28

$ 851.28

$240.00

$240.00

$576.00
$240.00

$336.00

$190.75

$526.75
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Conclusiones

Elaborar un marco teoérico a nivel nacional e internacional, recopilando informacion
cualitativa y cuantitativa acerca de una enfermedad da conocimiento técnico y cercania con un
trastorno. Consultar a varios expertos sobre su experiencia con el Parkinson demostr6 que
habian varias aristas de ¢l que se desconocen o se pasan por alto. Sin embargo, el desarrollar
una campafia como un proyecto integrador que informe y eduque a la sociedad consiste en una
experiencia inigualable para llegar a involucrarse de manera mas directa con este tipo de temas

de salud que no han sido socializados por vias adecuadas.

A cada paso de “El Parkinson No Me Detiene” se descubrian cosas nuevas sobre la manera
Optima para comunicar una causa social de esta naturaleza. Convivir con un publico objetivo
que no pertenece a la misma generacion, que percibe las cosas de distinta manera consiste en
una formacion integral como comunicadores al salir de una zona de confort que hace que se

creen mensajes y tacticas de acercamiento mas especializadas.

De todas las personas que colaboraron con este proyecto, es clave resaltar su accion
desinteresada y puramente generosa para sacarlo adelante. Desde aquellos que asistieron a las
capacitaciones con entusiasmo de aprender, hasta los medios de comunicacion que consistieron
en una pieza clave para llegar a mas personas de la sociedad ecuatoriana. Desde aquellos que
consultaron en redes sociales sobre mas informacion del Parkinson hasta los miembros de las
fundaciones aliadas quienes sumaron a su labor diaria, el trabajo de ser una soporte

fundamental a “El Parkinson No Me Detiene”.

El haber tenido la oportunidad de impactar positivamente en la sociedad con una

iniciativa de esta naturaleza, consiste en el resultado més gratificante que deja esta campaiia.
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Entregar informacién y oidos a un publico objetivo que necesitaba educacion con respecto a
una enfermedad que estd en su entorno, permitidé un involucramiento mds cercano y
apasionante en cuanto a temas comunicacionales y sentimentales. La riqueza mas grande de
todo el proyecto es cada uno de los gestos y palabras de agradecimiento de las personas
beneficiadas y del reconocimiento dado a fundaciones cuya estupenda labor debe ser

proyectada cada dia mas.

Recomendaciones

En base a las investigaciones realizadas, es resaltable que el Ecuador carece de una
investigacion profunda sobre el estado de la Enfermedad de Parkinson en la sociedad. El que
muy pocas personas conozcan del desarrollo del Parkinson Juvenil, o de los sintomas alternos
que se presentan, consiste en un factor en el que las autoridades estatales pueden influir de

manera exponencial de tomar cartas en el asunto.

El impulsar una causa social para que el Parkinson sea reconocido como una
enfermedad catastrofica fue algo mas que un requisito a cumplir, pues consistio en una
actividad que la sociedad ecuatoriana necesita para llegar a ser mas equitativa y justa con
aquellos que en su entorno tienen presente este tipo de trastornos. Por ello, se recomienda que

el Estado abogue porque se de mas informacion sobre esta latente enfermedad.

Es necesario también que los proyectos positivos como los impulsados por la Doctora
Hernandez, la Doctora Marin y el Doctor Llumiguano, sean celebrados y que las leyes
regulatorias que rigen a las fundaciones sean mas amigables para que sea una iniciativa que

beneficie a toda la comunidad del Parkinson en el Ecuador.
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A su vez, partiendo de las recomendaciones realizadas por el grupo de jubilados, es necesario
que en cuanto a la salud publica del Ecuador, haya doctores mas empaticos, que aprendan a
escuchar a los adultos mayores, pues su mas grande miedo es tener una enfermedad que les
impida realizar sus actividades diarias y al no tener una guia certificada, hay riesgo de auto

diagnéstico o incluso de auto medicacion que pueden llegar a dar consecuencias fatales

Con respecto a aspectos de aprendizaje profesional, con “El Parkinson No Me Detiene”
quedo la ensefianza de que la comunicacion va mas alla de lo aprendido en clases, pues consiste
en una serie de experiencias diarias que construyen al comunicador como un ser que tiene que
hacer todo y mas para cumplir a cabalidad con un proyecto por lo que se debe realizar

continuamente campafias de mercadeo social.
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Anexos A - Capacitaciones
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Capacitacion 3
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Actividades BTL

¢ Con qué enferme
asocias estos sintom
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Anexos B — Piezas Comunicacionales

Y 4 V 4
¢ Sabias que?
La Enfermedad de Parkinson no solo
tiene impacto en aspectos fisicos,

sino también genera trastornos
neuropsiquiatricos como:

I ~ -Depresiép
PARAINSON -~ pemenct
MG, HE DEIEN ol

¢ Sabias qué?

Los sintomas del Parkinson no son sélo
temblores sino también:

\\\\\\ Rigidez
Bradicinesia
P AKK ﬁ g N Estrenimiento
Postura encorvada
WO IE BH ENE ‘ Falta de equilibrio
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0. WE: DEVIENE,
“ESTIMULACION COGNITIVA
NO FARMACOLOGICA’

Dictado por la doctora

Francisca Marin

5Cuando?  El martes 21 de marzo del 2017.
5A qué hora? Alas 9h00.
3Dénde? En el Salon Teatro.
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“Mitos y Verdades del Parkinson”

Dictado por el Doctor
Carlos Llamiguano M.D. Ph.D

5Cuando?  Eljueves 30 de marzo del 2017.

5A qué hora? Alas 9h00.
3Doénde? En el Salon Teatro.

iLleva tus dudas y preguntas!

on el auspicio de ‘.’r presentado por
e (1) COCOChse
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“Rigidez y Espasticidad en el
Parkinson”

Dictado por la doctora

Consuelo Ledesma

5Cudndo?  El miércoles 5 de abril del 2017.
5A qué hora? Alas 10h00.
5Donde? En el Salon Teatro del segundo piso.

iTe esperamos, no faltes!

COCOCLue
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Este Lunes 8 de marzo
Tenemos una sorpresa final
iIPARATI!

||[13 ﬂ

\\\\\\
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rg ‘ ‘ \I g @ \[
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WE DETIENE

5A qué hora¢ Alas 08h30.
sDénde? En el Salon Principal.

i Te esperamos, no faltes!
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“Mitos y Verdades del Parkinson”
Dictado por el Doctor
Carlos Llamiguano M.D. Ph.D

sCudndo?  Eljueves 30 de marzo del 2017.
sA qué hora2 Alas 9h00.
sDonde? En el Saldn Teatro.

Fundacién Parkinson Ecuador

AR

“Mitos y Verdades del Parkinson”
Dictado por el Doctor
Carlos Liamiguano M.D. Ph.D

sCudndo?  Eljueves 30 de marzo del 2017.
sA qué hora? Alas 9h00.
sDOnde? En el Salén Teatro.

Fundacién Parkinson Ecuador

s

“Mitos y Verdades del Parkinson”
Dictado por el Doctor
Carlos Liamiguano M.D. Ph.D

3Cudndo?  Eljueves 30 de marzo del 2017.
3A qué horae Alas 9h00.
sDoNde? En el Salén Teatro.

Fundacién Parkinson Ecuador

IS

“Mitos y Verdades del Parkinson”
Dictado por el Doctor
Carlos Liamiguano M.D. Ph.D

sCudndo?  Eljueves 30 de marzo del 2017.
sA qué hora? Alas 9h00.
sDénde? En el Salén Teatro.

Fundacién Parkinson Ecuador

A

“Mitos y Verdades del Parkinson”
Dictado por el Doctor
Carlos Lliamiguano M.D. Ph.D

sCudndo?  Eljueves 30 de marzo del 2017.
sA qué hora? Alas 9h00.
sDonde? En el Saldn Teatro.

Fundacién Parkinson Ecuador

ARSI

Dictado por el Doctor
Carlos Llamiguano M.D. Ph.D

sCudéndo?  Eljueves 30 de marzo del 2017.
sA qué hora? Alas 9h00.
sDénde? En el Salén Teatro.

Fundacién Parkinson Ecuador

N

iy o,

/l\\

de Abril

DIA MUNDIAL DEL

’

#EIParkinsonNoMeDetiene



Escuchanos hoy a las
14h30 en

HICB La Bruja
- 89.3FM
PARKINSON

10 WE DETIEHE #EIParkinsonNoMeDetiene
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Anexos C — Medios de Comunicacion




Judicial  Ecuador Policiales  Audiobiografias

Campaiia “El Parkinson No Me Detiene”
ADIO

EEN m.wnvsmclouuy

Parroquias de Quito

Sociedsd

« Asistencia impulsa produccion ganadera en
el Noroccidente de Quito

Ls Enfermedad de Parkinson es causada por un desbalance de |a dopamina del cerebro. En el

Ecusdor, ha llegado a sfectar a un sinnimero de personsas de todss Iss edades a partir de los 25 afios, * Atahualpa tierra de gente amable y generosa

quienes dado a su nivel de desconocimiento, muchas veces han dejado de ser entes activos de la ) )

sociedsd. Cads 11 de sbril se celebra el “Dia Mundial del Parkinson” en el que todss |ss organizsciones ¢ Daniela Saigado, es la nueva Reina de la
Ruralidad 20162017

Pichincha

9
UNIVERSAL
95.3EM
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Ls Enfermedsd de Parkinson es caussds por un desbslance de la dopsmina del cerebro. En el
Ecuador, ha llegado a sfectar a un sinnimero de personss de todas Iss edades s partir de los 25 afios,
quienes dado a su nivel de desconocimiento, muchss veces han dejado de ser entes activos de la
sociedsd. Cada 11 de abril se celebra el "Dia Mundis| del Parkinson™ en el que todss Iss organizaciones
a nivel mundial que se han asociado con |a enfermedad, realizan actividsdes para que su entomo
conozca més de |a incidencia de sus sintomas.

Como parte del proyecto de tesis, estudisntes de dltimo semestre de |a carrera de Comunicacién

Pblicas de I L idad San Francisco de Quito, Nicole Cedefio y
Cristina Gutiémez, hemos desarrollado |s campsiia socisl “El Parkinson No Me Detiene” con el propésito
de concientizar a la poblacién quitefia sobre la enfermedad, sus cuidados e impacto en la sociedad.

“El Parkinson No Me Detiene” ha tenido |a colsboracién de distinguidss figurss de |s medicina que han
dictado una serie de conferenciss dentro de |a campaiia como el doctor Silvano Dévils, el primer
neurocirujano en reslizar una cirugia de Parkinson en el Ecusdor. La campsiia ha sido expuesta
también por la doctora Francisca Marin quien se especisliza en tratamientos cognitivos no
farmacolégicos y también con la én del doctor Carlos L cirujano

quien reforzé su camera en Europs, quien ha expuesto temas en relacién 8 los "Mitos y Verdades del
Parkinson".

La campaiia ha generado entusiasmo a més de los 400 jubilados del IESS quienes han participado
como piblico objetivo y se han visto beneficisdos de la campaiia. Esto ha sido posible graciss a la
compasiiia de ls Fundacién de Esclersis Maltiple (FUNDEM), con s cusl se desarmollé una slisnzs
estratégics l ser el Parkinson una de sus especislidades de tratsmiento. Se buscs tener ssi un espacio
més grande para tener |a oportunidad de Ilegar a més plblico sobre los sspectos de una enfermedsd
que no ha sido stendida de la mejor manera en el Ecuador.

A continuacién se ificaran las activi que se han realizado:
- Se reslizaron 4 Capacitsciones con expertos médicos

Se realizé un evento benéfico de recaudacion de fondos para ayudar a Fundem (Fundacién
Ecustoriana de Esclerésis Miltiple) el pasado 16 de abril en el Parque Bicentenario. Nombre del
evento: Ayuda Bailando
- Se esté reslizando una recoleccién de firmas para buscer que ls Enfermedad de Parkinson sea
incluids en ls lista de enfermedades catastréficas para recibir los beneficios de ley.

* Asistencia impulsa produccion ganadera en
el Noroccidente de Quito

* Atahualpa tierra de gente amable y generosa

+ Daniela Salgado, es la nueva Reina de la
Ruralidad 2016-2017

Intercultural

* “La Torera”, este 5 de mayo en la Casa de
las Bandas

* Pregén de Culturas se realizé en el Centro
Histérico

* “Bestiario. Bajo el ojo del sol” en el Museo
de la Ciudad

* Luz Micaela Lema es la nueva reina de
Riobamba

+ “Decoherencia” exposicion de artes
visuales en el Centro de Arte
Contemporineo
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Anexo D - Fidget Cube
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Anexo E — Actas y Reconocimientos
Quito, 8 de mayo del 2017

Sefiora

Verodnica Espinosa

Ministra de Salud del Ecuador
En su Despacho

Senora Ministra;:

Cristina Gutiérrez Lucero, con cédula de ciudadania nimero 0401329164 y Nicole
Cedeno Estrella con documento de identidad niimero 1717411563, estudiantes de ultimo
semestre de la carrera de Comunicacion Organizacional y Relaciones Publicas de la
Universidad San Francisco de Quito, como parte de nuestro proyecto de tesis desarrollamos la
campafia de concientizacion social “El Parkinson No Me Detiene” para informar a la
ciudadania sobre la enfermedad que consiste en el segundo trastorno neurodegenerativo de
mayor incidencia en la poblacion ecuatoriana.

Antecedentes

La Constitucion de la Republica del Ecuador en los articulos 32 y 50 sefala que:
"Articulo 32. La salud es un derecho que garantiza el Estado... " "Articulo 50.- “El Estado
garantiza toda persona que sufre enfermedades catastroficas el derecho a la atencion
especializada...”.

En el Registro Oficial No. 625 “publicado el 24 de enero de 2012, se publico la Ley
Organica Reformatoria a la Ley Organica de salud, Ley 67, para incluir el tratamiento de las
Enfermedades Raras o Huérfanas y Catastroficas”.

Peticion

Con los antecedentes expuestos y luego de meses de investigacion cualitativa y
cuantitativa, con el apoyo de los profesionales de la neurociencia mas importantes del medio,
que impulsaron a desarrollar un proyecto de activismo para que se considere al Parkinson como
una enfermedad catastrdfica, dado su impacto en la vida de aquellos que la padecen, sus seres
queridos y su entorno en general, tanto en la parte emocional como en el aspecto econémico,
nos permitimos entregar adjuntas a usted las firmas que apoyan la causa conforme las leyes y
normas legales antes referidas.

Y dado a que la enfermedad del Parkinson cumple con los requisitos previstos en el
Articulo 1 de la Resolucion No. 1829 emitida por el Ministerio de Salud Publica el 06 de
Septiembre del 2012 a través del cual se “Emite los criterios de inclusion de enfermedades
consideradas catastroficas, raras y huérfanas para beneficiarios del bono Joaquin Gallegos
Lara”, solicitamos de la manera mas comedida posible, se sirva en revisar esta propuesta para
asi beneficiar al sinnumero de pacientes con Parkinson, enfermedad que afecta a personas
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desde los 35 afios, segun estudios recientes, impactando exponencialmente a sus familias y a
la sociedad ecuatoriana.

Agradecemos a usted su atencion y estamos prestas a facilitar cualquier informacion sobre la
campana realizada a los contactos: cristinagt262(@gmail.com o a nmcedeno@hotmail.com

Atentamente,

Cristina Gutiérrez Lucero Nicole Cedefio Estrella
C.I1. 0401329164 C.I1. 1717411563
0987417770 0983355141

Coordinadoras de la Campaiia {El Parkinson No Me Detiene!
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Quito, 8 de mayo del 2017 0 M

Gustavo Cusot
Coordinador de la Carrera de Comunicacién Organizacional y RRPP

Presente.-

Por medio de este documento certificamos que: yo Nicole Cedeno E. con codigo de
estudiante 00118027 y yo Cristina Gutiérrez L. con co6digo de estudiante 00116943, estudiantes
de la carrera de Comunicacién Organizacional y Relaciones Publicas de la Universidad San
Francisco de Quito, no recibimos ningtn tipo de ayuda financiera ni préstamo econémico como

apoyo para la campafia jEl Parkinson No Me Detiene!

La constancia se corrobora con las firmas presentadas a continuacion,

Nicole Cedenio Estrella Cristina Gutiérrez Lucero

00118027 00116943

Gustavo Cusot
Coordinador



Quito, 9 de mayo del 2017
Economista
Magdalena Sanchez
Fundacion Ecuatoriana de Esclerosis Multiple
A través de este documento Nicole Cedeno y Cristina Gutiérrez Lucero queremos hacer
llegar nuestro mas sincero agradecimiento por su colaboracion, participacion y apoyo en la

Campania Social jEl Parkinson No Me Detiene!

El apoyo de FUNDEM ha sido clave para el desarrollo del proyecto y el cumplimiento de las

actividades de campaiia.

Reiteramos nuestro agradecimiento a la entidad que representa por el apoyo brindado.

Saludos cordiales,

Nicole Cedefio Cristina Gutiérrez L.

Coordinadoras de Campana, jEl Parkinson No Me Detiene!

Firma o Sello de la Fundacion



Quito, 8 de mayo del 2017
Doctora
Geovanna Ortega
Programa del Adulto Mayor
Coordinacion Norte
A través de este documento, Nicole Cedefio y Cristina Gutiérrez Lucero queremos
hacer llegar nuestro mas sincero agradecimiento por su colaboracion, participacion y apoyo en

la Campaiia Social jEl Parkinson No Me Detiene!

El apoyo del Programa del Adulto Mayor ha sido clave para el desarrollo del proyecto y el

cumplimiento de las actividades de campaiia.

Reiteramos nuestro agradecimiento a la entidad que representa por el apoyo brindado.

Saludos cordiales,

Nicole Cedefio Cristina Gutiérrez L.

Coordinadoras de Campana, jEl Parkinson No Me Detiene!

Firma o Sello del Centro de Jubilados



Quito, 8 de mayo del 2017

CERTIFICADO

Nosotras, Nciole Magaly Cedeno Estrella con cédula de identidad 171741156-3 y
Maria Cristina Gutiérrez Lucero portadora del documento de identidad niimero 0401329164,
en calidad de estudiantes de la Carrera de Comunicacion Organizacional y Relaciones Plblicas

de la Universidad San Francisco de Quito nos permitimos certificar que:

Que, en razon de desarrllar nuestra tesis de grado denominada “El Parkinson No Me Detiene”
contenida en cuatro capacitaciones, solicitamos la participacion en calidad de conferencistas
invitados, a los miembros de la Fundacion Parkinson Ecuador, contando con el valioso
contingente de los doctores Francisca Marin, Ana Hernandez y Carlos Llumiguano a quienes

externdemos nuestro mas sincero agradecimiento por todo el apoyo brindado.

Muy Atentamente,
Nicole Cedefio Cristina Gutiérrez L.
171741156-3 0401329164

Coordinadoras de Campafia, jEl Parkinson No Me Detiene!



