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1. Introduccion

La enfermedad de Parkinson (EP) es una afeccion neurodegenerativa progresiva que afecta a la
vida de las personas que la padecen y a sus seres queridos en diversas areas de la vida diaria, y
que afecta a entre el 2 y el 3 por ciento de la poblacién mayor de 65 afios [1].

Los principales sintomas estan relacionados con trastornos motores, en particular temblor,
rigidez, bradicinesia (ralentizacién de los movimientos voluntarios) o acinesia (reduccion o
pérdida de la capacidad para realizar movimientos automaticos) e inestabilidad postural. El
cuadro clinico completo también incluye otros sintomas motores y no motores. En la EP, los
sintomas no motores afectan a muchas funciones y dan lugar a diversos trastornos [2], entre los
que se incluyen:

— Trastorno de la regulacidn del ciclo suefio-vigilia

— Deterioro cognitivo: disfuncién de la funcién ejecutiva, déficits de memoria, demencia
y alucinaciones.

— Trastornos del estado de dnimo y del afecto: depresion y ansiedad, por ejemplo.

— Disautonomia: disfunciéon relacionada con el mal funcionamiento del sistema nervioso
auténomo, como hipotensidn ortostatica, hipotensidn, estrefiimiento e hiperhidrosis.

— Sintomas sensoriales: el mas presente es la hiposmia (disminucién del sentido del olfato)

— Dolor

La sintomatologia esta relacionada con la degeneracién neurocognitiva, debida a la pérdida de
neuronas dopaminérgicas en la sustancia negra (especialmente en la pars compacta, porcién
dorsolateral de la sustancia negra con una alta densidad de neuronas dopaminérgicas) [3]. Por
este motivo, la mayoria de las intervenciones disefiadas para la EP se centran en el tratamiento
de los déficits de dopamina. Las principales intervenciones son:

— Tratamientos farmacoldgicos: principalmente farmacos dopaminérgicos; aunque son
utiles para mejorar la funcién motora, con el tiempo pueden perder su eficacia y causar
mayores efectos secundarios que beneficios reales.

— Estimulacién cerebral profunda (ECP): este tipo de terapia utiliza un dispositivo médico
implantable, similar a un marcapasos, para enviar estimulacidon eléctrica a zonas
especificas del cerebro. La estimulacion de estas zonas permite un mejor
funcionamiento de los circuitos cerebrales responsables del control del movimiento.

Algunas investigaciones destacan la importancia de tener que complementar este tipo de
terapias con tratamientos basados en el ejercicio motor [4]. Esto se debe a que los tratamientos
dirigidos a frenar la degeneracion neuronal pierden eficacia a medida que se mantienen en el
tiempo.

Por este motivo, los cuidados también se estan imprimiendo en el tratamiento de los déficits
motores y en la creacidn de estrategias de afrontamiento basadas en el ejercicio: de hecho, se
ha visto cdmo la neuroplasticidad y los posibles efectos neuroprotectores del ejercicio pueden
aprovecharse para mejorar la calidad de vida de los pacientes [5].

La naturaleza compleja, impredecible y fluctuante de la enfermedad implica que las personas
que viven con EP deben adaptar y ajustar continuamente todos los aspectos de su vida. En la
actualidad, los modelos de atencién presentan muchos inconvenientes, como la falta de
colaboracién multidisciplinar, la falta de acceso a la prestacion de cuidados a domicilio o en la



comunidad, y el hecho de no tener en cuenta las necesidades sociales de los pacientes y sus
familias [6].

Para superar estas lagunas, el proyecto SUPER se centrd en mejorar las competencias,
habilidades y conocimientos de los miembros del equipo multidisciplinar de atencién sanitaria
y en codisefiar un programa de formacidn digital sostenible, adaptado e integrado para atender
las necesidades de los pacientes.

Para garantizar un enfoque asistencial integrado debe existir "un conjunto coherente de
métodos y modelos en los niveles de financiacidn, administrativo, organizativo, de prestacion
de servicios y clinico disefiado para crear conectividad, alineacién y colaboracién dentro de los
sectores curativo y asistencial y entre ellos" [7].

Como se destaca en la estrategia mundial de la Organizacion Mundial de la Salud sobre servicios
sanitarios integrados y centrados en las personas, la atencidn integrada considera diversos
aspectos de la prestacion de cuidados "de forma que se garantice que las personas reciban una
serie continua de servicios de promocidn de la salud, prevencion de enfermedades, diagnéstico,
tratamiento, gestion de enfermedades, rehabilitacion y cuidados paliativos, en distintos niveles
y lugares de atencidn dentro del sistema sanitario, y en funcidn de sus necesidades a lo largo de
la vida" [8].

En esta fase inicial del proyecto, los socios se plantearon un enfoque de codisefio e hicieron que
el centro del proceso de diseiio fueran no sélo las experiencias de los pacientes, sino también el
enfoque del trabajo de los trabajadores sanitarios y sociales en su ambito especifico.

El objetivo de este resultado del proyecto es proporcionar una comprensién mas profunda de
las necesidades de formacidn exactas, las lagunas y los requisitos de los profesionales sanitarios
y sociales en relacion con la Atencién Integrada (Cl) en DP y también, crear la base del plan de
estudios de formacion que se desarrollara en el segundo resultado del proyecto.

Nuestro enfoque consistioé en tres pasos vinculados que se coordinaron entre cuatro paises
socios: (1) Una revisién bibliografica sobre las oportunidades y programas de formacion
disponibles para profesionales en cada pais socio; (2) Captar las experiencias de pacientes y
cuidadores mediante un enfoque de grupo focal y comprender la trayectoria de los pacientes
para dirigir mejor el grupo focal con los profesionales y ayudarles a alcanzar un enfoque de
atencidn integrada; (4) Coproducir soluciones identificando los requisitos clave para disefiar un
borrador inicial de formacién digital de atencidn integrada.

El objetivo de nuestro enfoque de codisefio no era sélo recopilar informacién contextual o
describir las experiencias de los pacientes, sino también "dar sentido juntos" y coproducir
conocimientos para la formacidn digital de los profesionales sanitarios y de asistencia social.

Desde la perspectiva de los pacientes, nos centramos en una mejor informacién sobre la
autogestion, una colaboracién interdisciplinar suficiente entre los distintos profesionales
sanitarios, tiempo suficiente para debatir posibles escenarios futuros y un profesional sanitario
individual que les guie y apoye. Para abordar estas necesidades, se han establecido multiples
modelos diferentes de atencion integrada en todo el mundo, pero todos con el objetivo de
ofrecer a los pacientes con EP programas de atencidn integral estructurados y hechos a medida.
Hasta ahora, existe una consistencia limitada entre estos programas en términos de entornos,
composicion del equipo o nivel de integracion clinica.



2. Atencion integrada para la enfermedad de Parkinson vy
oportunidades de formacion disponibles para los profesionales
sanitarios y sociales en cada pais

Tras exponerse cémo contribuyen a la enfermedad tanto los sintomas motores como los no
motores, desde los sintomas premotores hasta las fases mas avanzadas del trastorno. La
complejidad de esta enfermedad requiere un enfoque terapéutico multicomprensivo
individualizado en funcion de las necesidades de cada paciente. Por lo tanto, deben considerarse
vias de fisioterapia, terapia ocupacional (dirigidas al desarrollo, mejora o mantenimiento de las
habilidades cognitivas y de la vida diaria para personas con discapacidades fisicas) y psicoterapia
junto con el tratamiento médico (terapia farmacoldgica y ECP) para considerar y mejorar la
calidad de vida de los pacientes y los cuidadores [9]. Desde la perspectiva del paciente, las
necesidades que mas se sefialan estan relacionadas con mas informacién sobre la autogestion,
mas colaboracién (interdisciplinar) entre los distintos cuidadores, momentos para hablar sobre
la evolucidn de la enfermedad y un profesional que pueda apoyarles y guiarles a lo largo de la
enfermedad [10]. Para satisfacer estas necesidades, a menudo dispares, se han creado muchos
modelos, que varian profundamente en grado e intensidad, pero todos ellos dirigidos a ofrecer
programas de atencidn integrales y adaptados a los pacientes con Parkinson. Sin embargo,
dentro de estos modelos son inevitables los problemas relacionados con el entorno, la
composicidn del equipo o los niveles de integracion con la clinica. Por este motivo, no existe un
método comun de atencién, sino modelos muy heterogéneos [11].

Suele haber 3 modelos relacionados con la atencidon y la gestion de la enfermedad (Fig. 1)

— Monodisciplinario (o consultivo): es el método de atencién clasico, basado en la
evidencia, en el que el paciente se dirige a multiples figuras, aunque independientes,
por lo que la comunicacién entre ellas es limitada.

— Multidisciplinar: implica a varios profesionales que trabajan de forma independiente, no
colaboran y, paralelamente, cada uno es responsable de las distintas necesidades del
paciente.

— Interdisciplinar: utiliza una perspectiva centrada en el paciente, en la que las
evaluaciones (sobre los objetivos a medio y largo plazo) son realizadas y llevadas a cabo
por un equipo de profesionales que trabajan conjuntamente con el paciente.

— Transdisciplinar: Los servicios de atencion basados en este modelo estan mas orientados
a la familia, coordinados e integrados para hacer frente a necesidades complejas. Este
modelo busca compartir funciones para maximizar la comunicacién, la interaccion y la
cooperacion entre los miembros de diferentes equipos.



Multidisciplinary Model Interdisciplinary Model

Fig. 1. Modelos de atencion multidisciplinarios frente a interdisciplinarios

Algunos modelos multidisciplinares son utiles para fomentar la comunicacion entre los
profesionales implicados en la atencién, pero el modelo interdisciplinar promueve una
comunicacion abierta y continua entre el paciente y todos los profesionales implicados [12].

Existen muy pocas investigaciones en referencia a los modelos de atencién integrada, pero las
que se han realizado [13; 14] han demostrado cdmo los modelos multidisciplinares mejoraban
los sintomas motores y no motores y, en consecuencia, la calidad de vida del paciente; en la
misma investigacion, también surgidé otro hallazgo clave: se observd que, en comparacién con
los de los grupos de control, los cuidadores implicados en la atencién multidisciplinar no sélo no
empeoraban sino que, en algunos casos, incluso mejoraban sus puntuaciones relacionadas con
el estado de dnimo y el estrés experimentado.

El trabajo de 2018 de Schrag et al. [15] investigd cdmo se percibia la experiencia de la atencién
en pacientes con Parkinson en 11 estados europeos (Dinamarca, Francia, Alemania, Hungria,
Irlanda, Italia, Paises Bajos, Eslovenia, Espafia, Suecia y Reino Unido).

Esta investigacion descubrié que la satisfaccidn relacionada con la atencién recibida era mayor
cuanto mas implicados estaban el paciente y sus cuidadores en las decisiones relacionadas con
el tratamiento y la forma en que se abordaba la comunicacidn sobre su enfermedad. A pesar de
estos resultados, se observé que sélo el 63% de los pacientes participaban en los procesos de
toma de decisiones, ya que la importancia de la implicaciéon (y, por tanto, la diferencia
fundamental entre la atencidn basada en la evidencia y la basada en el valor) se comprendia
desde hacia poco tiempo.

Casi la mitad de los participantes en el estudio destacaron el impacto de la falta de recursos para
realizar revisiones periddicas, sobre todo en las fases mas avanzadas de la enfermedad, la falta
de acceso a terapeutas que atiendan las necesidades individuales para prevenir el deterioro, y
la ausencia de un servicio personalizado y con capacidad de respuesta para tratar las
complicaciones cuando surgen.

Las puntuaciones mas bajas se presentan cuando se investiga cémo trabajan juntos los
profesionales; esto es relevante porque demuestra una grave deficiencia con respecto al énfasis
en el concepto de atencidn integrada. Una carencia en este aspecto conduce a una menor
atencion centrada en el paciente y, por tanto, a una falta de énfasis en las necesidades de
pacientes y cuidadores.

De este analisis se desprende claramente que aun no existe un plan o modelo claramente
definido sobre la mejor manera de abordar -sobre una base de valor- la enfermedad de
Parkinson. Pero en Europa estdn empezando a producirse los primeros y fundamentales
cambios en el enfoque de la asistencia pero, sobre todo, del paciente, especialmente en aquellos
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estados que siempre han concebido la asistencia como resoluciéon o estabilizacién de un
trastorno en lugar de la asistencia como mejora de la calidad de vida del paciente.

2.1. Resultados de cada pais

En este capitulo se describen las actividades llevadas a cabo por cada socio en el marco del
resultado 1 del proyecto "Mapeo del ecosistema y marco metodoldgico de formacion en
Atencidn Integrada a la EP". Parte de este resultado PR1/A1l es el andlisis de una revision
bibliografica avanzada de las oportunidades de formacion sobre Cl para EP para profesionales
en cada pais (M1-M3).

Para llevar a cabo la revisidn, ISRAA prepard un documento para el analisis metodoldgico con
los siguientes elementos a tener en cuenta (Fig. 2 y Fig. 3):

Country ’Tlﬂedmlni‘orptmm Area/s covered ’ Training provider ’ Public/private ’Mm’l""’"’ Type of care Targetgroup | Training modality
Training content (agenda, topics, units, modules) Duration of training | Training material used ‘ Useful links ‘ m"‘;";:ﬂ’::ﬂ'“""
Fig. 2 Requisitos de la investigacion sobre formacion
Country Project title Type of project ‘ Area covered ‘ Target group ‘ Short of the
‘ Results/Training material ‘ Useful links c"m::':""

Fig. 3 Requisitos para la investigacion de proyectos

Todos estos elementos se recogieron tanto para las formaciones como para el andlisis de los
proyectos y todos los socios comenzaron con la investigacion. En el Anexo | pueden consultarse
todos los resultados de cada pais.

2.2. Discusion de los resultados

Principalmente ISRAA, APM e IFIC encontraron algo interesante. ISRAA encontré mucha
informacién relativa a formaciones para profesionales que trabajan con pacientes que padecen
la enfermedad de Parkinson, tanto privadas como publicas. La mayoria de estas formaciones,
especialmente en ltalia, estaban dirigidas a profesionales como fisioterapeutas, practicantes,
terapeutas ocupacionales, geriatras o enfermeras, y estan compuestas por mddulos dedicados
al tratamiento de la enfermedad de Parkinson en todas sus manifestaciones. Se da mucha
importancia a la capacidad del profesional para empatizar con el paciente y a como la
importancia de tratar adecuadamente la funcién motora conduce al paciente a una
recuperacion de su autonomia. Las formaciones se dividen en mdédulos y se imparten de forma
presencial u online dependiendo de la institucién organizadora, que pueden ser centros
especializados en el tratamiento de pacientes con Parkinson o Universidades con un enfoque
menos practico y mas tedrico. Por ejemplo, el Parkinson's Wellness Recovery (PWR) lo imparten
el European Parkinson Training Centre, el Fresco Parkinson Institute y también algunas
asociaciones italianas como la Asociacion Italiana de Fisioterapia. El PWR es un entrenamiento
que pueden utilizar los profesionales, que puede practicarse en multiples posiciones, hacerse



progresivamente mas exigente desde el punto de vista fisico y cognitivo, y utilizarse de forma
diferente para tratar individualmente los sintomas Unicos de cada persona. En la investigacion
también se identificaron cursos de formacidn para familiares y cuidadores. En lItalia, los cursos
los promueve principalmente el Instituto Fresco de Parkinson, situado en la regién de Toscana.
Se presta atencion a cdmo reconocer los sintomas motores y no motores, co6mo reconocer y
gestionar los trastornos conductuales y psiquiatricos, la importancia de un estilo de vida
adecuado (nutricion y actividad fisica) y qué actividades motoras estan indicadas en casa.

Lo primero que hizo APM fue buscar organizaciones, paginas web y fuentes en general donde
encontrar cursos/formacién sobre la Enfermedad de Parkinson y también sobre Atencién
Integrada. Después investigamos en cada una de ellas aquellos cursos o actividades sobre el
tema y filtramos aquellos que se ajustaban a los criterios de nuestro proyecto. APM prepard los
contenidos y los incorpord a las tablas excel proporcionadas por ISRAA.

La APM dispone de algunos articulos y estudios localizados sobre atencién integrada y ha
incorporado a la tabla tres proyectos en los que participa. En cuanto a las formaciones
identificadas en Espafia, estan estructuradas principalmente sélo para un perfil especifico de
profesionales, como auxiliares de clinica, personal de geriatria, enfermeria, profesionales
sociosanitarios y neurdlogos. Se centran en la sintomatologia y no en el
tratamiento/intervenciones y la mayoria son de pago. Los mddulos de los cursos duran horas,
semanas o son anuales y se imparten tanto en persona como a distancia. Se hace mucho
hincapié en los aspectos clinicos de la enfermedad, las transformaciones funcionales, sociales y
cognitivas y qué herramientas se necesitan para afrontar mejor las distintas fases de la
enfermedad. Los cursos presentan cdmo puede ser vivir con la enfermedad y mencionan la
terapia rehabilitadora, pero sin ninglin concepto de atencion integrada ni perspectiva holistica
del paciente.

En cambio, la IFIC ha impartido muchas formaciones centradas en la atencion integrada, pero
geograficamente se imparten principalmente en el Reino Unido, concretamente la propia IFIC
ofrece un certificado en Atencién Integrada utilizando los 9 Pilares de la Atencidn Integrada de
la IFIC como un curso basado en mdédulos de aprendizaje en linea. El programa, accesible y de
alta calidad, se ofrece a través de una plataforma de aprendizaje en linea digital, innovadora y
dindmica. Este completo Certificado autogestionado de nivel introductorio en Atencidn
Integrada estd acreditado por CPD Standards UK y se imparte en linea. Este curso es una
introduccion al tema vy, por lo tanto, es accesible a todas aquellas personas interesadas en los
principios de la atencién integrada, pero sera especialmente relevante para quienes trabajan en
el ambito de la atencidn sanitaria, social, comunitaria y en el disefio o la prestacién de otros
servicios publicos, tanto del sector publico como del privado. Este tipo de aportaciones pueden
ayudar a los socios de SUPER a desarrollar una plataforma de e-learning basada en los principios
de la Atencién Integrada para ayudar a los profesionales de la enfermedad de Parkinson a
responder mejor a las necesidades de los pacientes de Parkinson. La red de aprendizaje de
sistemas de atencién integrada (ICS) es también otro modelo interesante que introduce
estrategias de coordinacién de la atencién; establece nuevas formas de trabajar en y con la
practica general; implementa mecanismos de gobernanza; supera los problemas de mano de
obra; establece estrategias para la salud de la poblacién. La red ofrece la oportunidad de unirse
a colegas que se enfrentan a problemas similares y de aprender de ejemplos de éxito tanto en
Inglaterra como a escala internacional. Estamos muy interesados en las oportunidades
internacionales para difundir el enfoque de Atencion Integrada entre los profesionales del
Parkinson. Este serd un elemento relevante de innovacién para la plataforma de e-learning que
desarrollara el socio francés del consorcio SUPER (Interactive 4D). En Francia, en cambio, la
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asociacién France Parkinson es una organizacion de formacion, tiene un nimero de actividad de
formacién y cumple los criterios de calidad de las organizaciones de formacion que pueden
tenerse en cuenta en el marco de los planes de formacidn profesional continua. France
Parkinson también ha puesto en linea una plataforma de formacion a distancia "Forma
Parkinson" para los pacientes y sus familias, pero también para los profesionales. Se trata de un
mddulo dividido en conferencias de 15 a 45 minutos que abordan principalmente las
caracteristicas de la enfermedad; los sintomas: los posibles signos de alerta, los que permiten
establecer el diagndstico y todos aquellos que pueden aparecer desde el principio, pero también
a medida que avanza la enfermedad; los tratamientos: los diferentes tipos de tratamiento que
existen para una gestidon éptima de los sintomas y para combatir la enfermedad de Parkinson,
el curso de la enfermedad y la investigacién. Los contenidos han sido validados por profesionales
sanitarios especializados en la enfermedad de Parkinson, pero la divisién de contenidos sigue
siendo también muy fragmentaria y poco integrada en los distintos ambitos de actuacion.

En cuanto a los proyectos en toda Europa, hay muchos ejemplos de cdmo desarrollar modelos
basados en la Atencidn Integrada. Los socios de iCare-PD, un programa conjunto de la UE para
la investigacion de enfermedades neurodegenerativas, han empezado a desarrollar modelos
innovadores de atencidn sostenible que pasan de la "atencién ambulatoria" a la "atencion
sanitaria domiciliaria e integrada" y que se centran en la atencidn integrada, el apoyo a la
autogestion y la atencién facilitada por la tecnologia mediante un enfoque centrado en el
paciente. Este conjunto de intervenciones puede desempenar un papel fundamental en la
solucidn de los retos de la atencién compleja en la EP, mejorando la dignidad del paciente y la
equidad en la atencién. ICT4Life, un proyecto de Horizonte 2020, tiene como objetivo
proporcionar nuevos servicios para la atencién integrada empleando herramientas TIC faciles
de usar, aumentando en ultima instancia la calidad de vida y la autonomia en el hogar de los
pacientes con Parkinson, Alzheimer y otras demencias y de sus cuidadores. TeNDER es un
proyecto de Horizonte 2020 que desarrollard un modelo de atencidn integrada para gestionar
la multimorbilidad en pacientes con enfermedad de Alzheimer (y otras formas de demencia),
enfermedad de Parkinson y enfermedades cardiovasculares.

Otro proyecto de Horizonte 2020 es PROCare4Llife, cuyo objetivo es facilitar y mejorar la gestion
de los cuidados de las personas mayores que padecen enfermedades neurodegenerativas y
otras enfermedades crénicas mediante la creacién de un modelo interactivo y personalizado,
desarrollado para satisfacer las necesidades de los usuarios, con el fin de que adopten habitos
saludables, mantengan una rutina diaria y sigan los consejos de los equipos asistenciales,
ademas de permitir la comunicacién entre sectores y disciplinas para mejorar la eficiencia en
términos de tiempo y costes, y la comunicacion con los usuarios y entre ellos para reforzar el
apoyo.

No se ha encontrado mucho sobre la plataforma de formacion e-learning para profesionales de
la enfermedad de Parkinson teniendo en cuenta también los siguientes elementos (Fig. 6):

E-learning trainings criteria

Add others criteria

Name of the taining from the analysis

Programme Learning outcomes Target

Methodology Learning material ‘ Duration

Fig. 6 Formacion e-learning

2.3. Conclusiones/Resumen



Sobre la base de esta revision bibliografica inicial avanzada, los socios del proyecto SUPER
desarrollardan un primer borrador del plan de estudios de formacién para profesionales de
atencidn social y sanitaria en la Enfermedad de Parkinson y de la plataforma de e-learning. Tras
los resultados de PR1/A1, ISRAA y todos los socios prepararon la metodologia de la sesion de
codisefio que se llevarad a cabo junto con los pacientes con enfermedad de Parkinson y los
profesionales de atencidn social y sanitaria para responder mejor a las necesidades de los
pacientes y apoyar un enfoque integrado en la atencion.

3. Necesidades y carencias de los profesionales sanitarios y sociales
sobre la Atencion Integrada al Parkinson

3.1. Metodologia (directrices) para las sesiones de codisefio

Tras la revision bibliografica, el consorcio del Proyecto SUPER comenzé con la actividad PR1/A2
disefiando las directrices de codisefio basadas en los resultados de PR1/A1 como apoyo a las
actividades de los grupos focales que se llevarian a cabo con pacientes con EP, cuidadores y
profesionales de la atencién sanitaria y social. ISRAA preparé el documento teniendo en cuenta
la revisidn bibliografica de PR1/A1.

Estas son las directrices de codisefio que los socios de Espafia, Reino Unido e Irlanda siguen para
completar la actividad PR1/A3 del proyecto.

Pilotos de codiseno: ISRAA - coordinador del PR1 (ltalia), APM junto con UVEG (Espaia), e IFIC
(Paises Bajos).

OBJETIVO DE LAS ACTIVIDADES DE CODISENO R1/A2-A3: Las sesiones de codisefio con
profesionales y pacientes de EP, familiares y cuidadores en todos los paises socios tienen como
objetivo promover la participacién directa de la poblacidn destinataria en el proceso de creacion
del plan de estudios del proyecto SUPER y comprender mejor las necesidades de los
profesionales de EP. Esta previsto que esto se haga no sélo con los profesionales sociales y
sanitarios, sino también con algunas partes interesadas, como los pacientes con EP y sus
familiares, para fomentar su empoderamiento y su sentido de la responsabilidad en el centro de
la practica del Cl.

GRUPO DESTINATARIO (I sesién de grupo focal/entrevistas): Pacientes de EP vy
familiares/cuidadores.

GRUPO DESTINATARIO (Il Sesién de grupos focales/entrevistas): Profesionales sociales y
sanitarios (por ejemplo, médicos generalistas, neurdlogos, geriatras, psiquiatras, enfermeros,
logopedas, psicélogos, fisioterapeutas, trabajadores sociales).

MATERIAL: Un papel o un ordenador para recoger los comentarios de los participantes + Plantilla
sociodemografica (Anexo Il) + Plantilla de consentimiento informado (Anexo lI).

| Sesiones de grupos focales/entrevistas

METODO: grupo de discusién con pacientes con EP y familiares/cuidadores en linea o cara a
cara.

- 203 grupos focales con 5 participantes
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- 10ISRAA Yy 15 (IFIC, APM + UVEG)
- Duracidn: 1,15 horas por grupo focal

Cada participante debe rellenar la plantilla sociodemogréfica y el consentimiento informado
adjunto a las directrices.

Miembros del personal del socio: 2, un formador principal y un colaborador

OBIJETIVOS: El objetivo principal de la | sesion de Focus Group es comprender mejor las
necesidades y dificultades de los pacientes con EP y la forma en que sus cuidadores les apoyan
con la enfermedad. El resultado final de las tres sesiones es el desarrollo de 3 "Personas"
diferentes con sus atributos, actitudes, comportamientos y caracteristicas y etapa de la EP que
se utilizaran en la Il sesién de Focus Group con profesionales que seran los principales usuarios
de la plataforma de e-learning SUPER.

PRIMER PASO - Preguntas de los grupos focales:
En el escenario (pacientes de EP y familiares/cuidadores)

1. Cuando le diagnosticaron la enfermedad, é qué aspecto le resulté mas dificil de afrontar?

2. ¢éQué tipo de ayuda le hubiera gustado recibir?

3. ¢éQué cree que echd en falta en la asistencia de los profesionales durante la fase inicial
de la enfermedad?

Progresion de la enfermedad (pacientes con EP)

1. ¢Cuanto tiempo lleva viviendo con Parkinson? ¢En qué fase de la enfermedad se
encuentra actualmente?

éTienes/necesitas un cuidador? En caso afirmativo, équién es el suyo?

¢Qué actividades le resultan mas dificiles en su vida cotidiana?

¢Cudles son sus ejercicios diarios?

¢Dénde encontré la informacion sobre como superar la EP?

vk wnN

Progresién de la enfermedad (Familiares/Cuidadores)

1. ¢Qué tipo de apoyo cree que necesita mas como cuidador?
2. ¢Diria que esta estresado? En caso afirmativo éPor qué?
3. ¢éQué le gustaria saber mas sobre la enfermedad?

SEGUNDO PASO - Personas
Desarrolle sus propias tres personas

¢Qué es un personaje? - Un personaje es un arquetipo ficticio del objetivo real (o indirecto) del
proyecto. Para el proyecto SUPER queremos desarrollar varios tipos o Personas como pacientes
de EP con diferentes caracteristicas y necesidades para responder mejor a ellas con un buen
conjunto de herramientas de formacion e-learning que utilizaran los profesionales sociales y
sanitarios a través de un enfoque de atencidn integrada. Las Personas representan las
experiencias vividas y las caracteristicas especificas de los pacientes con EP entrevistados en los
Grupos Focales previos y pretenden fomentar la empatia entre los disefiadores del programay
crear un caso clinico para que los profesionales lo analicen durante las sesiones de los Il Grupos
Focales.
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Para desarrollar el avatar, los socios del Proyecto SUPER utilizaron la pagina web gratuita "Make
My Persona" (https://www.hubspot.com/make-my-persona?utm_source=toolbaseio),
siguiendo las instrucciones que se dan en ella. En primer lugar, se deciden estos elementos:

- Nombre:
- Laedad:
- Nivel educativo:

En segundo lugar, puede omitir otras celdas dejandolas en blanco, borrandolas al final del
proceso de creacidn, y, una vez completadas las primeras secciones, puede borrar las casillas
preestablecidas y afiadir otras nuevas titulandolas como las que se escriben a continuacion y
afadiendo después el texto especifico.

- Historia personal:

- Problemas de salud:

- Lavida cotidiana:

- Necesidades:

- Tratamientos, terapia:
- Ayuda recibida:

- Lo importante:

Por ultimo, rellene los espacios en blanco con los datos de su organizacion y descarguese su
Persona (Anexo V).

Il Sesiones de grupos focales/entrevistas

METODO: Grupo focal con profesionales sociales y sanitarios (por ejemplo, médicos
generalistas, neurdlogos, geriatras, psiquiatras, enfermeros, logopedas, psicélogos,
fisioterapeutas, trabajadores sociales).

3 grupos de discusién con 5 participantes
Total: 15 participantes por cada pais socio
- Duracidn: 1,15 horas por grupo focal

Cada participante debe rellenar la plantilla sociodemografica y el consentimiento informado
adjunto a las directrices.

PRIMER PASO - Preguntas de los grupos focales:

1. ¢Sabe lo que significa un enfoque de Atencion Integrada?

2. ¢éCoémo intenta adoptar un enfoque centrado en la persona en las actividades de sus
profesionales?

3. ¢éQué opina de los entornos, la composicion del equipo y los niveles de integracion
clinica en sus actividades diarias con sus pacientes? ¢Le gustaria cambiar algo para
mejorar la calidad de vida relacionada con la salud de sus pacientes?

4. Intentar identificar los componentes o recursos clave de una atencion integrada
adaptada a las personas que viven con EP teniendo en cuenta las realidades locales.

5. ¢éQué tipo de herramientas crees que necesitas para desenvolverte mejor con otros
colegas y pacientes de EP?

12
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6. ¢Se ha beneficiado alguna vez de una formacién profesional? En caso afirmativo, écdmo
estaba estructurada?

7. ¢éQuétipo de formacién cree que seria Util para mejorar su trabajo con pacientes de EP?

8. ¢Cree que una Plataforma de formacidon podria ayudarle a responder mejor a las
necesidades de los pacientes de EP? En caso afirmativo, écomo se lo imagina?

SEGUNDO PASO - Personas - ¢ Qué necesita este paciente?

Utilice sus 3 Personas para iniciar una conversacién con los profesionales sobre como tratar
mejor a los pacientes teniendo en cuenta todos los aspectos de la atencidn y todas las vias de
atencion necesarias que surjan durante las sesiones de los Grupos Focales con pacientes de EP
y familiares/cuidadores y para que se mejore el conocimiento y cémo hacerlo (Anexo V).

3.2. Grupos focales con pacientes y cuidadores en cada pais

Como se ha mencionado en el parrafo anterior, el grupo de discusién de la actividad PR1/A3
incluia tres grupos destinatarios: Pacientes con EP y sus cuidadores y adultos de diferentes
perfiles profesionales que tratan con pacientes con la enfermedad de Parkinson, como
fisioterapeutas, educadores, trabajadores sociales, enfermeros, psicdlogos, logopedas,
gerontélogos y médicos generalistas.

En Italia, ISRAA llegd a 5 pacientes de EP, 5 cuidadores y 15 profesionales.
En Espafia, APM y UVEG llegaron a 8 pacientes de EP, 9 cuidadores y 16 profesionales.
El IFIC llegd a 1 profesional de Italia, 3 profesionales de Irlanda y 1 profesional del Reino Unido.

Un total de 13 pacientes de EP, 14 cuidadores y 36 profesionales (Fig. 7, Fig. 8 y Fig. 9)
participaron en las sesiones de grupos focales o entrevistas de los distintos paises asociados con
el fin de recibir la informacion necesaria para desarrollar el primer borrador del plan de estudios
de formacidn y la plataforma de aprendizaje electrénico de SUPER.

3.3. Resultados de las sesiones de codiseiio

ISRAA recopild todos los resultados de las sesiones de codisefio llevadas a cabo por los socios y
los presentd durante la 22 Reunién Transnacional del Proyecto (15" y 16™ de diciembre, Treviso)
para debatirlos con los socios.

En las paginas siguientes se presenta un conjunto de diapositivas utilizadas durante la reunion
con el fin mencionado.

Resultados de los pacientes con EP y sus cuidadores
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Integrated Care for PD
Results from the co-design activities
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methodological framework Integrated Care for PD
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Integrated Care for PD

ONSET 1. Aspect most difficult to cope with; 3. Help would you like to receive; 4. Rating of the assistance received from professionals.
STAGE
PD Patients

*  The uncertainty of not knowing what is going to happen.
* Lack of empathy from professionals in the d;
* The 1on period fo ads that thing 1s wrong with your health.

*  Coping with health worsening.
*  Assuming that ablities are going to get worse and get dependent.

Caregivers

*  Not knowing how to handle the patient's reaction.

*  Poor dialogue and poor listening by professionals.

*  Poor support in being informed about the about the disease and how it will/may evolve.

s The disease that is not considered by professionals in all its social aspects, but only clinical and symptomatic aspects.
*  The thought of having to care for a dependent person.

s Psychological support for the carer.

. . . P Co-funded by
Missed having a place to call to resolve situations, support for the carer. - the European Union
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Integrated Care for PD

PROGRESSION OF THE 1. Years of the disease Actual stage; 2. He!p of a caregiver (who); 3. Most Difficult everyday activities; 4.
DISEASE

Sources of information to overcome PD disease;

PD Patients

@)

Between 6 months and 24 years. *  Mobility (1.e., play with grandchildren, cutting up food, carry

Symptoms that were not there suddenly appears.

out physiotherapy exercises, dressing, reading, writing,
getting up and sitting on a sofa/bed, cleaning themselves,

More falls. going shopping)
Medication has less effect. * Help from family members (internet), neighbours and people
) with the disease.
Trouble sleeping.
. . * Help from neurclogists and nurses. People in the Healthcare
Changes in nutrition. system and associations

Help from Associations and wives.
Thinking of professional support in the short to medium term.

Less motivation.

More difficult to go out from the comfort zone. Feeling insecure.

Less concentration (i.e., drive) and more forgetfulness.

Fatigue.

Co-funded by
the Europoan Unicn

Integrated Care for PD

PROGRESSION OF

THE DISEASE

@)

1.The most needed support; 2. Level of stress and reason; 3. Desire/need to know more about the disease

Caregivers

Hard to be 24 hours caring (i.e.. having to remind the person you love of the things they have to do,
having to do things for them).

Accepting that in certain cases the roles in the couple have changed.
A team of same professionals that generate trust.

Specific spaces for carers where have a coffee and talk.

High level of stress because of lack of time and few resources.
Advice on nutrition for drug absorption.

Not having other people/resources to rely on for care, not being able to switch off, not being valued in
‘what they do for the patient.

Evolution of the disease to be better prepared. Every day 1s different.

How to manage complex situations as the disease progresses (i.e., stiffness, anger, obsessions, sleeping
problems, blocking, choking).

Difference between Parkinson and other Parkinsonism.
Medication.
Advances in treatments and research. - Co-tunded by

the Europoan Union
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Results from the co-design activities
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Integrated Care for PD

suPEr

Professionals Gender
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Integrated Care for PD

Level of knowledge about integrated care approach.

The professionals from Ttaly asked to have more info about the Integrated Care approach strategies and later they said they
already use them in their daily work activities but would like to have more trainings on that.

All the professional from Spain said they were aware of what 1s meant by the use of an Integrated Care approach and defined
it in the second question when asked about the integrated care strategies they use.

.) Professionals interviewed by IFIC answered:

l J * Having a team talking to each other, communicating

v »  Ways of communication among different professionals
+ ICT tools for better communication among professionals
SUPER - Multidisciplinary team.
*  Avoiding duplication
+ Understanding of team members doing to the members
*  Weekly meeting
» Stablished care pathway, person c dness, coordi

+ Collaborative work considering patients and their contexts, and caregivers.

ISI AA

‘m’a.‘;"ﬂr-'. Co-funded by
e ot the Europoan Union
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PR1 — An Ecosystem Mapping and training methodological framework
Integrated Care for PD

Person-centred strategies they adopt

= No decision of me, without me.

*  What is the priority? when I have so many different needs from patients, how can I priorities?
* Giving patients the tools for self- management

* Resourcing patients with resources that they need in their journey

» Patient inthative follow-up — lowering patient resources

.) * Balance waiting lists — meetings
* Someone who informs them (benefits, insurance...)
FJ = Addressing newly diagnosed cases with tramning (different topies)

= Face to face meetings

v = Patients mvolved in research too
» Shared goals

SUPER - S;k:h_mg up with preferan@es eu_nd needs of patients.
. orking with the expectations in the treatments
» Asking goals & doubts and listeming
= Asking for preferences and priorities for patients by writing
» Adapting and individualising the intervention according to the needs of the person.
= Looking for their interests, expectations, trying to analyse their close environment.
» Involving the person concerned in all interventions (e.g., decision-making; design and adoption of resources...)

Co-funded by
the Europoan Union

PR1 - An Ecosystem Mapping and training methodological framework
Integrated Care for PD

Person-centred strategies they adopt

* Working in an interdisciplinary way
* Taking into account the needs of people in the patient’s context. Involving the family and other professionals n
the process, depending on what the person affected decides.
* Paying attention to what is most important to the patient, and how he or she is feeling.
* Taking into account the life history of each person, so that the intervention goes according to the person's life plan.
» Adopting a good communication.
.) * Trying to accompany in the empowerment of those areas that the person wants to change/improve.
* Avoiding having a paternalistic or "I know what you need" posture. In the same way, with caregivers trying to give
F them guidelines, recommendations or to teach them tools (communication, environmental and sensory) that involve
the least possible use of restraints if the person has dementia, neuropsychiatric and behavioural alterations, etc.

v Aspects they would change to improve the integration of care and Qol

+ Reinforce the importance of interdisciplinarity within care teams and their internal communication.

+ More access to information from other professionals in the team.

+ Knowledge of tools such as sensory tools (music therapy) for the improvement of neuropsychiatric symptomatology
(agitation, aggressiveness, anxiety, compulsive behaviours...) in people affected by advanced Parkinson's disease or
parkinsonism with dementia.

Co-funded by
the European Union

PR1 — An Ecosystem Mapping and training methodological framework
Integrated Care for PD

* More collaboration inside teams in drawing up joint care plans or contrasting the therapeutic plan of those
affected (there 1s hardly any time for the team to meet).

*  Greater cohesion and information, and offer more resources and tools to each patient's environment.

* An ongoing and updated tramning on the disease and the different therapies (new techniques for example).

* More material resources, technologies to the intervention in therapies.

*  Stll providing quality care for people with advanced stages of Parkinson

.) * Community geriatrics for people who cannot reach the clinie
* Care homes don’t know much more about Parkinson — many complains about lack of knowledge
PJ = How we provide advanced care planning and palliative care
* Accessibility by phone line - reinsurance for patients
V *  Written gmidelines for patients when they go to hospital, they got delayed — pharmacy department
» Important information sharing tools is very important to know, what other professionals have done and what other
SUPER patients have seen when visit a patient.

* Mental health systems integrated in the overall

» Environments really climcal, design of environments no friendly with patients

* Same clinic = more integration (data sharing), but if they change centre information flow is lost.
* GP 1s the centre, services are commissioned. Fragmentation among sectors.

Co-funded by
the Europoan Union
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PR1 — An Ecosystem Mapping and training methodological framework
Integrated Care for PD

Key components or resources of IC for PPD

* Transdisciplinarity
* From general social services by district to primary health care, through work with the intervention teams at the
municipal councils.
*  Networks with different medical centre and Parkinsons' Associations.
.) *  Guidelines about the legal rights and the procedure to be done in case of Parkinson disease.

* Aconnection also with the social services.
FJ + At the speech therapy level, platforms such as arasaac for those people who may need a speech therapist. SAAC, as for
other CEAPAT resources (helps to adapt and create alternative and augmentative communication systems).
V * The economic aids of the dependency law, which allow patients to have from therapies to help in their ADLs.

* The solidarity fund, which allows members with fewer resources to access therapies that would otherwise be
SUPER impossible.
*  Gereontlogist coordinate the work of different professionals by sharing data.
* Community-oriented Multidisciplinary centers, with data sharing
+ Connecting centres
* Professionals with holistic approach (geriatricians)
* Empowering patients in condition.
* There have recently been positive representations of Parkinsons in the Irish media ie Paxman ‘it hasn’t got me yet’;

this may lead to less stigma and more understanding surrounding the disease.
B,

PR1 - An Ecosystem Mapping and training methodological framework
Integrated Care for PD

Relevant tools to improve the management

* Communication with the different professionals and information exchange.
* It could be interesting to improve technological channels of rapid communication so that the patient and family can
have quicker contact with the professional and in this way also strengthen their trust in the organisation and strengthen

their adherence to treatment.
.) * A meeting place and a way to collect information of common use.
* Have a stricter estimate of the number of hours involved 1n carrying out each activity.
v + "Time" as a tool: to communicate.
* To have a basic understanding of the other disciplines
v * Face-to-face and online traiming, articles, courses, etc. meetings to deal with clinical cases by a multidisciplinary
departments.
* Social and empathic skills.
* Empowering patients in condition.
* Communication and conflict resolution skills.
*  Resources information reaching patients and families.
*  Shared records.
*  Email, online meetings.
*  Aunique platform.

Co-funded by
the European Union

PR1 - An Ecosystem Mapping and training methodological framework Integrated
Care for PD

Results from the PERSONAS — How to better provide care and treatment

- Better communication of the diagnosis.

- A broader explanation of Parkinson disease.

- Experience of multidisciplinary teams available.

- Suggest a psychological support for PD patients and the family member.

- Personalised integrated care plan (developed together with the professionals).

- Need to share concerns.

- Need to be recognised.

- Training that includes space to talk within the disciplines. Communication skills between disciplines in order to address
integrated care between professionals.

- Training in transfers, nutrition and feeding, adaptation of spaces.

- Training about PD management with family members also to better manage patients with cognitive difficulties (existence of
hallucinations, disorientation).

- Training that includes space to talk within the disciplines. Communication skills between disciplines in order to address

integrated care between professionals.

- Training in technology. Teaching professionals to innovate.
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Results from the PERSONAS
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Results from the PERSONAS
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Fabrizio

Personal history

Fabrizia does not speak easily sa he lels his wite nstead

Fabrizio was diagnosad with the disease about sx months after his first hand remors. You sea
him ke this. now, but he was a persan full of energy, he liked to help olhers and make himself
avaitable for anything As soon as ha wilh the disease, iggled to accopt
the assisted condition and it was also difficult for me, for us, ko change our balance as a
coupile. Thanks to Fablizio, many inftiatives and conferences were bom, which he planned
among the various activities he did, in 3dRON to WOrK, 10 talk sbout the disease all togetner,
the sick and the caregivers. For many years he lived without oo many problems and now
some of his symptoms have totally disappealed with the therapy, however, as we know, the drugs.
i takes Make him NGt VETY MESPONSIVe and pamcpative in daily ife.

Health status

Today, iving tains & fair Balance: ha has .

tromors, Howover ha fails asicop easdy in the
‘evening. but then a nght he pends hours wilh crosswords and sieeps iitie. Ho has some
sialotrhoaa (hypersalivabon), excossive night swoating and other mnor complaints.

Assatance rocarved

aiso helphil,
e hough many are N0t informed on, fol sxampls, 17 CoTect dhet for Pikinsan's suffecers
Wie. for axampla, nave both bacama vegans, and thes has. mproved Dur health & ot of course

o,
Fabrizion also reacts befiar 1 modication and s less burdanad, we irve boen dong s for
w0 yoars now

Trestment

Lavedopa, physicthosapy a U we so a davece thal vety ofan ot sven tha dactars know
about, o move batur. mam, v orm very

s
e skan by moans of & patch tage. Tho Gevice is appsed ko nowalpc points of the body and
mer ma

postural instabity

Oty routine
oo
Lucky
T takon,
yours Wa 4ot Bave 100 o rave
maay loved ones who suppor us, bl for mamy i . 6ot ke Biad il teots 50 lonely and if you are.
noteven

averything bocames even mare diffcut
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suPEr

3 18RA

John

Personal history

Assistance received

1was diagnosed with Parkinson's af tha aga of 50 Al s, tho doctors | wont 1o thought | had a
rain tumour, but affer the various specialist visits | was 1k in & very cold and detached manner
that | had Parkinson's and that al the symptoms | reported y

W roceived it asitance from Me sacial and henth senvces weh regard 1o haw 1o behave,
for axampla, whee thera addaon

n

Parknson's. | remembar that day the neurclogist only loaked at my wife when he spoke as if]

wara invisibie or yet anather case 10 be prescribed. | remember hat day th neursiagist only Treatment
fosked at my wile when ho spoke as i Yol P
modication. | was humdiated. | have 1o say thal during the first fow years of the disease, 10 010 i
gave P understand it in ail ages, and as aresult Doy Toutine

y do. Mainly my wite y wihout At indapandent, but | am afaid for when they ted ma that | ean no longar
0 adequate 10 $hare our expe e usathe car
Healh siatus

. bt fing it Ko ™y Ve s 10 ko Core of me, 95peciaty |

‘am warried about how the disease will svolva i the future, | foal halpiess and | axperience the
‘need for care badly. My wife recently decided 10 go o therapy 1o be able to support me betler.

10 0pinIoN $ha i5 Gt 10 Be SUPPOIed by & PSYChoIONS! and oMen INis i Nt recommended
by doctors, she has o learn not 10 feel guity when she decdes 10 lake some space for hersell
WhiEh | think £ fundamental oiharwise she Cannot help me &5 she woukd ke,
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Results from the PERSONAS

@) o

Nombre
Juan

Puesto

Tratemientos y Terapias

+ Manejo correcto con medicacion y teropias (Fisioterapio)
+ Masajes puntuales
+ Pensonda en apuntarse ol Equipo Deportivo de APM més adelante

asistencia que recibe

Seguimienta en Centro de Especialidades

SUPER  #=

Nivel de educacién mas alf

Primera visita A ¥ pendiente evaluacion Atencién Terapéutica APM

Otros datos impartantes

seporacion

DBoctorada

Industria
Tecnologia

g 15RA

Hija inica
Padres mayores (Podre con Alzheimer)

Results from the PERSONAS

SEGUNDO PASO: Personas | Paciente 3 | £Qué creéis que necesita?

Historia Personol

Nombre
Pedro

Puesto
v Escribe oqui
caoa

suPeEr ™

Mivel de educacion més alfe
Secundario na finalizado

Industria

« casoda
* Sumujer esla cuidadora familiar principal

* 1hijo de 49 ks que vive &0 & extranjers (Tt}
« Reside en vivienda propio en Madsid capitol

« Nivel socioecandmica media baja

Preccupaciones sobre Salud

Posible diagnéstico Parkinsanisra (2 aros)
Preocupocion por coidas recurrantes. Uriliza basten pars cominar
Breocupoeion par deterioro eogritiva de evalueién répida

Necesidodes

+ Difieuitades para realizar tareas dantro y fusro de cose.
va i i marcha

it i iestaci ot

Probiemas del suefio

Results from the PERSONAS

@)

Hombre
Pedro

Puesto

Escribe oqui

Edod
73 afes

suPEr

Nivel de educacian més aito
rio no finalizado

Indus
Comereial (jubilade)

9 ISRA

Tratamientas y Terapios

Reajustes frecuentes fratamients dopaminérgico
E i

Asistencia que recibe

* Seguimiento Unidad Trastorr
Morofsn
« Seguimiento Ateneisn Saciosanitaria y Atencién Terapéutica APM

Oftros datos importantes

Cuidadora principal preacupada par gestionar el avance y compensar deficiencios funcionales.
suefio.

Preocupan
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3.4. Conclusiones/Resumen

Como podemos ver en los resultados de las actividades de codisefio, muchos pacientes y sus
cuidadores necesitan mas apoyo de los profesionales en relacién con las caracteristicas de la
enfermedad, por lo que existe una necesidad de informacidn, y sobre cdmo intervenir durante
el curso de la enfermedad, que cambia a medida que la enfermedad progresa y empeora. Todos
los profesionales de los distintos paises tienen conocimientos sobre el enfoque de Atencidn
Integrada, pero aun es necesario conocer y aprender mas sobre esta perspectiva aplicada a la
Enfermedad de Parkinson. Los socios del proyecto SUPER debatieron sobre los resultados
anteriores de las actividades de codisefio con pacientes de EP, cuidadores y profesionales de EP
y surgié la necesidad de crear un plan de estudios dividido en tres mddulos, cada uno con
unidades de aprendizaje especificas que los profesionales deberdn completar para mejorar sus
conocimientos y la calidad de la atenciéon con el enfoque de Atencidon Integrada en la
Enfermedad de Parkinson. El primer médulo tratara sobre la informacidn necesaria sobre la
Enfermedad de Parkinson, el segundo sobre el significado y la practica de la Atencidn Integrada
Centrada en la Persona (AICP) y el tercero sobre la Atencion Integrada Centrada en la Persona
aplicada a la Enfermedad de Parkinson.

4. Primer borrador del curso de formacidon y requisitos de la plataforma
de e-learning

Sobre la base de los resultados presentados durante la reunién de Treviso, los socios debatieron
y acordaron una primera estructura de los contenidos del curso de formacidn, asi como las
caracteristicas de la plataforma de e-learning.

Posteriormente, se distribuyd entre los miembros del consorcio un documento con ese primer
borrador para perfeccionar y completar el curriculo de formacién. La versidn final del plan de
formacién fue la siguiente:

Introduccion al curso de formacion

1. Explicacién general del curso de formacion y su contenido
Grupo destinatario

Objetivos generales del curso

Competencias que deben adquirirse

PwnN

Madulo 1. Enfermedad de Parkinson

Unidad 1. Aspectos clinicos

1. ¢Qué es el Parkinson? Causas, tipos.
2. Sintomatologia y evolucion prevista
3. Proceso de evaluacion (herramientas), deteccidn y diagndstico

Unidad 2. Atencidn sanitaria y social

1. Farmacoldgica
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Quirdrgica

No farmacolégicas (terapias terapéuticas y rehabilitadoras como psicoterapia,
fisioterapia, logopedia, terapia ocupacional, musicoterapia, cuidados nutricionales,
tai-chi, pilates...).

Apoyo social (como servicios de atencién domiciliaria, teleasistencia, guarderias)

Unidad 3. Recursos para afrontar mejor la enfermedad

1.

Comunicacion de la enfermedad (protocolo de seis pasos de Buckman para dar
malas noticias)

Normativa legislativa (especifica de cada pais)

Recursos de apoyo y derivacidn: Asociaciones/instituciones (europeas y
nacionales).

Herramientas digitales (especificas para Europa y cada pais). Aplicaciones de estilo
de vida, autocuidado, comunicacién paciente-equipo asistencial.

Moédulo 2. Atencidn Integrada (Al)

Unidad 1. Un nuevo modelo asistencial centrado en la persona

1. Cambios en el modelo sanitario y asistencial (transformacidn hacia la Al)

2. Principios (centrado en la persona... ) y tipos del modelo Al

3. Ventajas del modelo IC

4. Aplicaciones y beneficios de los distintos modelos de Al (rentabilidad, mejora
de los resultados sanitarios...)

Unidad 2. Nuevas funciones y competencias profesionales de Al

1. Nuevas formas de relacién con la persona, la familia y los equipos
profesionales (multidisciplinares, transdisciplinares e interdisciplinares).

2. Competencias profesionales para prestar Al: 1) atencidn centrada en el
paciente, 2) trabajo en equipo y colaboracion, 3) préctica basada en la
evidencia, 4) mejora de la calidad, 5) informatica y 6) seguridad.

Unidad 3. Digitalizacion en el sector sanitario

1. Hacia la digitalizacidn de la asistencia

2. Beneficios de la digitalizacion y su relacién con la Al (efecto sobre
profesionales, pacientes y cuidadores)

3. Barreras e impulsores de la digitalizacion

4. ¢Cémo fomentar la digitalizacidn en pacientes y cuidadores?

5. éCémo fomentar la digitalizacion en los profesionales?

Modulo 3: Atencién integrada aplicada a la enfermedad de Parkinson

Unidad 1. Trabajar con una persona con EP desde la Al

Conocer a la persona
Promover la autonomia
Individualizacion
Privacidad

Sl A
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Unidad 2. Habilidades de comunicacion

1. Cémo comunicarse eficazmente con la persona con EP y sus
familiares/cuidadores.
2. ¢éCoémo comunicarse eficazmente entre miembros de equipos profesionales?

Unidad 3. Como gestionar situaciones complejas con el paciente en EP y sus
familiares/cuidadores.

1. Cdémo hacer frente al empeoramiento de la salud (por ejemplo, encendido-
apagado, ahogo, problemas para dormir, final de la vida...)

2. Sintomatologia neurdtica y psicotica (por ejemplo, depresidn, ansiedad,
obsesiones, alucinaciones, delirios...).

Unidad 4. Autocuidado profesional en el contexto de la EP

Promocién de la salud: ¢ Qué significa autocuidado? Y practicas de autocuidado
Autoconciencia y autoestima

Resiliencia (¢como construirla y desarrollarla?)

Crisis (y estrategias de afrontamiento)

Estrés fisico y psicoldgico (y estrategias de afrontamiento)

Duelo (y estrategias de afrontamiento)

ok wnNRE

En cuanto a la plataforma de e-learning, los socios acordaron lo siguiente:

La plataforma sera de acceso abierto, pero el usuario tendra que crear una cuenta. De
esta forma, el curso podra realizarse en diferentes horarios y los resultados seran
almacenables.

La plataforma sera intuitiva y facil de usar.

La formacién en linea estara adaptada al usuario final: disponible 24 horas al dia, 365
dias al afio.

FAQ o un drea donde el usuario pueda consultar dudas y recibir soporte técnico.
Plataforma accesible desde cualquier dispositivo: ordenador, moévil o tableta.

Espacio compartido. Una especie de foro donde alguien de cada pais revise el
contenido antes de ser publicado. Estaria activo durante toda la vida del proyecto.

Enlaces a los colegios oficiales, donde hay grupos de trabajo.

Tras la finalizacidn del curso se expedira un certificado (no oficial).

5. Validacion del plan de formacidn con profesionales

Para comprobar si los contenidos y la estructura de la formacidn eran adecuados y cubrian las
necesidades y preferencias de los profesionales, los socios realizaron una validacién adicional
mediante una encuesta en linea (EUSurvey) dirigida a profesionales sanitarios y sociales.

24



Los profesionales que participaron en esta validacidn recibieron un correo electrénico con la
estructura final del curso junto con un enlace a la encuesta (Anexo V) para conocer su opinion
sobre el mismo.

Un total de 49 profesionales participaron en la validacién, 25 de Espafia, 21 de Italia, 1 de Irlanda,
1 de Canadda y 1 de Bélgica.

Hubo un acuerdo comun sobre la utilidad de los 3 mdédulos: El 100% de los encuestados afirmo
que el contenido de dichos mddulos sera util para su practica diaria.

En cuanto al médulo 1, el 91,8% de los encuestados no incluiria, modificaria o eliminaria ninglin
tema de este mddulo, mientras que cuatro personas si lo harian: 1 persona afadiria el drea de
neuropsicologia, 1 persona afadiria "Servicios sociales: los servicios de atencion domiciliaria,
teleasistencia no son sociales. Los servicios sociales pueden ser adaptaciones del hogar, grupos
de apoyo/actividad (de los que forman parte el ejercicio y la terapia artistica/musical/con
mascotas, en lugar de considerarse rehabilitacidon en una enfermedad progresiva - rehabilitacion
es una palabra que da falsas esperanzas); ayuda econdmica, etc.", 1 persona "Cuidados a
inmigrantes con Parkinson - idioma y normas culturales" y 1 persona incluiria un enfoque sobre
las diferencias de género.

En cuanto al mddulo 2, el 93,9% de los encuestados no incluiria, modificaria ni eliminaria ningun
tema de este mddulo, mientras que tres personas si lo harian: 1 persona incluiria un enfoque
sobre las diferencias de género, y 2 personas sustituirian la palabra "paciente" por usuario y/o
persona con EP.

En cuanto al mddulo 3, el 95,9% de los encuestados no incluiria, modificaria ni eliminaria ningun
tema de este mdédulo, mientras que dos personas si lo harian: 1 persona afadiria "cooperacion”
de equipo y 2 personas eliminarian la palabra "paciente".

Ademas:

e EI100% de los encuestados informaron de que el contenido de la formacidn cubrira sus
necesidades de formacion.

o EI79,6% seiald que el curso de formacion podria mejorar su prestacion de cuidados.

e El 100% afirmd que el curso de formaciéon podria mejorar la calidad de la atencidn
ofrecida a las personas con EP.

e EI91,8% afirma que el contenido del curso de formacién es innovador.

e Al 100% de los encuestados le gustaria seguir el curso.
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7. Anexos

7.1. Anexo |: Resultados de la revision bibliografica de cada pais

Formacion

Italiay | Moves - Ciencia del | European | Privado | Bajo pago Fisiotera | Fisiotera | presencial; | 1. Proporcionar habilidades y 30 horas https://form
otros Parkinson | movimient | Parkinson pia peutas, | 4 dias metodologia en la planificacién del azioneparkin
paises Wellness o, control | Training médicos | 13.00- tratamiento de rehabilitacion; 2 son.com/cal
Recovery |y Centre; , 16.00; 4 . Acompapiar las habilidades aprendidas endario_cors
aprendizaj | Fresco geriatra | Mddulos: | con una nueva perspectiva: no es sélo la o/corso-
e motor. Academy; s, 1. aplicacion de técnicas sino la post-laurea-
Regen importancia de la empatia en el intensivo-
Centre tratamiento; 3. sul-
and Explicar la importancia del movimiento trattamento-
European ya que es un pilar esencial en el della-
Parkinson mantenimiento de la calidad de vida de malattia-di-
Disease una persona con Parkinson; parkinson-
Associatio 4. Conocer el enfoque de rehabilitacion er-
n, Cure fundado por Becky Farley Chief fisioterapisti
Parkinson' Scientific Officer" de Parkinson Wellness -power-
s Trust, Recovery | PWR! - movimiento moves/
Oxford transnacional - movilidad axial -
Brookes desplazamiento del peso - extension
University, antigravedad
Parkinson'
s people e
Becky
Farley
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Italia Curso de En todo el | www.fresc | Privado | Gratis General | Cuidado | Caraa M. de Parkinson: cémo reconocer los 7 horas https://www.fresco
formacién | mundo oparkinso res cara; 1 dia | sintomas motores y no motores arkinsoninstitute.co
para ninstitute. de m/exploratory-pilot-
familiares com sesiones 1.Trastornos conductuales y ars-pd-

y diferentes | psiquidtricos: como reconocerlos y study/?lang=en
cuidadore manejarlos
sque 2.Terapia farmacoldgica: la importancia
conviven de un manejo adecuado
con 3.Cémo manejar las terapias avanzadas
personas 4.La importancia de un estilo de vida
con adecuado
Parkinson. (nutricidn y actividad fisica)
5.Trastornos del habla: como
reconocerlos y manejarlos
6.¢COmo realizar correctamente las
transiciones posturales
y las transferencias?
7.:Qué actividades motoras estan
indicadas en casa?

ESPANA | Curso de 1) Euroinnov | Privado | Bajo pago General | Auxiliar | Enlinea MODULO 1. NOCIONES GENERALES DE | 200 Curso https://www | Doble Titulacién
especialist | Envejecimi | a de ENVEJECIMIENTO horas en .euroinnova. | otorgada por
aen entoy clinica, UNIDAD DIDACTICA 1. formato | edu.es/curso | EUROINNOVA
Parkinson: | conocimie personal ENVEJECIMIENTO UNIDAD DIDACTICA SCORM | - BUSINESS SCHOOL y
especialist | ntos sobre geriatric 2. CLASIFICACION GERONTOLOGICA tratamiento- | acreditada por la
aen EP oo UNIDAD DIDACTICA 3. parkinson?m | Escuela Superior de
atencion, Los enferme ENVEJECIMIENTO. atchtype=&d | Cualificaciones
cuidadoy | objetivos ro. CAMBIOS EN EL ENVEJECIMIENTO: evice=c&l=v | Profesionales.
tratamient | de este ENVEJECIMIENTO NORMAL, DETERIORO 1&promo=d
odela Curso de COGNITIVO Y DEMENCIA efault&gclid
enfermed | Especialist MODULO 2. ENFERMEDAD DE =CjOKCQjwzL
ad de aen PARKINSON UNIDAD DIDACTICA 4. CVBhD3ARIs
Parkinson | Parkinson ASPECTOS CLINICOS DE LA APKYTcQaxZ
en son: ENFERMEDAD DE PARKINSON m E TR 67
ancianos. - Describir UNIDAD DIDACTICA 5. EVALUACION 045Zu7TSXU

las FUNCIONAL, SOCIAL, COGNITIVAY DE j2gmLzdOhw
nociones LA MOVILIDAD 9b68ICBFHD
generales EVALUACION FUNCIONAL, SOCIAL, Q4CdVVEA
del COGNITIVA Y DE LA MOVILIDAD WO0aAkmuEA
proceso UNIDAD DIDACTICA 6. Lw_wcB#sec
de TRATAMIENTO DE LA ENFERMEDAD DE
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envejecimi
ento. -
Conocer la
enfermed
ad de
Parkinson
, sus
sintomas,
los
problemas
asociados
aellaysu
tratamient
o.
Determina
rlos
cambios
que se
producen
en lavida
de las
personas
con
enfermed
ad de
Parkinson.

PARKINSON UNIDAD DIDACTICA 7

HERRAMIENTAS NECESARIAS PARA
AFRONTAR LOS CAMBIOS PROVOCADOS
POR LA ENFERMEDAD DE PARKINSON
UNIDAD DIDACTICA 8.

LA IMPORTANCIA DE LA NUTRICION EN
LA ENFERMEDAD DE PARKINSON
UNIDAD DIDACTICA

9. HABITOS DE HIGIENE

UNIDAD DIDACTICA 10. LA FAMILIA Y
LOS CUIDADORES

cion-
titulacion
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ESPANA

Formacion
en
semiologia
dela
enfermed
ad de
parkinson

1)
Conocimie
ntos sobre
la EP:
Semiologi
adela
enfermed
ad de
Parkinson
y
parkinsoni
smos

Léxico
Vivactis

Privado

Informacion
no
disponible
en la web

Especiali
zada

Neurdlo
gos

En linea

6 modulos de formaciéon. Cada médulo
incluye presentaciones y videos de
pacientes realizados por neurdlogos
lideres en esta enfermedad. Todas las
presentaciones van acompafiadas de
videos explicativos con el fin de
proporcionar un material muy visual a la
hora de abordar los trastornos del
movimiento. Al finalizar la formacion el
alumno sera capaz de:

Realizar una entrevista clinica adecuada
(anamnesis y exploracion fisica) para

definir e identificar los sintomas y signos

relevantes que permitan diferenciar la
EP de otros parkinsonismos.

Interpretar los datos de la exploracién
fisica y los sintomas referidos por el
paciente para formular un diagnéstico
sindrémico y determinar las
intervenciones terapéuticas mas
adecuadas.

Establecer una comunicacién eficaz con
el paciente y el cuidador.

Mddulo 1: Signos cardinales de la
enfermedad de Parkinson .

Mddulo 2: Diagnéstico diferencial de la
EP: parkinsonismos atipicos y
secundarios.

Mddulo 3: Sintomas no motores de la
enfermedad de Parkinson.

Mddulo 4: Fenomenologia de las
fluctuaciones motoras en la EP.
Mddulo 5: Fenomenologia de las
discinesias en EP.

Mddulo 6: Fluctuaciones no motoras en
EP.

3
semanas
(entre el
03/02/22
y el
02/02/20
23)

Cada
modulo
incluye
present
aciones
de
paciente
sy
videos
realizad
ose
impartid
os por
neurdlo
gos
lideres
en esta
enferme
dad.

https://semi

ologiaep.es/

1,1 créditos ; 7 horas
lectivas; Con el aval
cientifico de la
Sociedad Espafiola
de Neurologia
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ESPANA

Enfermed
ad de
Parkinson

1)
Conocimie
ntos sobre
la EP:
Revision
anatdémica
y
funcional
dela
enfermed
ad

de la EP

ASISPA

Privado

50 Euros
Esta
formacion
puede ser
subvenciona
da al 100% a
través del
crédito
FUNDAE.

General

Profesio
nales
sociosan
itarios y
otros
profesio
nales

En linea

Unidad 1.- Revision anatémica y
funcional del sistema nervioso.
Funcién y estructura del sistema
nervioso.

Organizacidn cerebral a nivel motor.
Patologias asociadas: sintomas
extrapiramidales y piramidales.

Unidad 2.- Enfermedad de Parkinson
(EP).

Incidencia y etiopatogenia.
Diagndstico: Sindrome parkinsoniano,
criterios de exclusion y ayudas
diagndsticas.

Principales signos y sintomas clinicos.
Estadios de la enfermedad: Escala de
Hoehn-Yahr, evolucién y
complicaciones.

Tratamiento farmacoldgico: preventivo,
sintomatico, quirurgico y reparador.
Tratamiento no farmacoldgico:
fisioterapia.

Vivir con la enfermedad de Parkinson.

Abierto
todo el
afio

Conteni
dos
interacti
VOs:
videos,
textos,
imagene
s,
activida
des
animada
S,
archivos
descarg
ables,
ejercicio
s
practico
s, etc.

https://asisp
a.org/forma
cion/curso/|
a-
enfermedad-
de-
parkinson/

Evaluacién
obligatoria al final de
cada médulo. El
alumno realizara una
evaluacion final que
abarcard todos los
contenidos.

Es necesario superar
todas las
evaluaciones,
realizar las
actividades y
visualizar todos los
contenidos para
obtener el diploma
acreditativo.
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ESPANA

Curso
sobre
Atencién,
Cuidados y
Tratamien
todela
Enfermed
ad de
Parkinson
enla
Tercera
Edad

1)
Conocimie
ntos sobre
el
envejecimi
entoyla
EP

IPFAP
Formacion

Privado

170 euros

General

Diferent
es
perfiles

Plataform
a virtual
en linea O
formato
libro por
40 euros
mas.

Mddulo 1. Nociones generales de
envejecimiento

Unidad diddctica 1. Envejecimiento
Envejecimiento

Definicién de envejecimiento
Envejecimiento activo

Teorias del envejecimiento

Teorias estocasticas

Teorias no estocdsticas

Disciplinas importantes en
envejecimiento

Geriatria y gerontologia
Psicogerontologia

Longevidad

Envejecimiento celular y molecular
Modificaciones del envejecimiento por
drganos y sistemas

Funciones mentales superiores y
proceso de envejecimiento Unidad
didéctica

2.

Envejecimiento.

Clasificacion

gerontoldgica

Introduccién a la geriatriayala
gerontologia

Clasificacion del anciano

Anciano sano Anciano

enfermo o dependiente

Paciente geriatrico

Anciano fragil o de alto riesgo Unidad
didactica

3. El envejecimiento.

Cambios en el envejecimiento:
envejecimiento normal, deterioro
cognitivo y demencia
Envejecimiento normal y
envejecimiento patoldgico
Deterioro en la vejez

Deterioro cognitivo leve
Demencias

Criterios diagndsticos de demencia
Médulo 2. Enfermedad de Parkinson

380
horas

Archivos
descarg
ables,
ejercicio
s
practico
s..

https://www
.educaweb.c
om/curso/at
encion-
cuidados-
tratamiento-

enfermedad-

parkinson-
mayores-
distancia-

366898/

Diploma expedido
por la Universidad
Clea.
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Unidad didactica 3. Enfermedad de
Parkinson

Unidad diddctica 4. Aspectos clinicos de
la enfermedad de

Parkinson

Aspectos clinicos de la enfermedad de
Parkinson

¢Qué es la enfermedad de Parkinson?
Causas de la enfermedad de Parkinson
Tipos de enfermedad de Parkinson
Caracteristicas para su deteccion.
Sintomatologia El Parkinson

en el anciano

Pruebas de evaluacion de la EP
Diagnéstico de la enfermedad
Objetivos de la evaluacién integral y
principales areas de evaluacién
Proceso de evaluacién

Técnicas de evaluacién

Unidad 5. Evaluacién funcional, social,
cognitiva y de la movilidad Evaluacion
funcional

, social, cognitiva y de la movilidad
Evaluacién funcional

Concepto de funcién

Discapacidad y sus vias Evaluacién

de las actividades de la vida diaria
Evaluacién socioambiental

Evaluacién psicolégica y cognitiva
Proceso de

evaluacion

Cognitiva

Instrumentos o escalas de evaluacion
mental

Evaluacién del estado emocional
Evaluacién de la movilidad del paciente
Sindrome de inmovilidad en el paciente
con Parkinson

Unidad didactica 6.

Tratamiento de la

enfermedad de Parkinson Tratamiento
Farmacolégico

Tratamiento Quirdrgico
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Tratamiento Fisioterapéutico
Psicoterapia Unidad didactica

7.

Tratamiento de la enfermedad de
Parkinson

Herramientas necesarias para afrontar
los cambios provocados por la
enfermedad de Parkinson
Afrontamiento de la enfermedad
Comunicacién de la enfermedad
Entorno: dénde, cuando, con quién,
tiempo

Habilidades

Protocolo de Buckman: protocolo para
comunicar malas noticias

Recursos sociales

Servicios de ayuda a domicilio
Teleasistencia

Ayudas técnicas

Servicios de respiro intermedio y
familiar (estancias temporales y centros
de dia)

Estancias diurnas en centros
gerontoldgicos

Centros de dia para personas mayores
dependientes

Instituciones, programas y profesionales
de atencidn directa

La importancia de las asociaciones e
instituciones de personas dependientes
Asociaciones espafiolas que colaboran
con la EP

Asociaciones de geriatria y gerontologia
Unidad didactica

8. La nutricién en la enfermedad de
Parkinson La importancia

de la nutricién en la enfermedad de
Parkinson

Aproximaciones conceptuales:
alimentacion y nutricién

Los nutrientes y sus requerimientos en
el anciano

Problemas relacionados con la nutricion
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en el anciano

Nutricién en la EP

Nutricidn basica adaptada

Dieta para disfagia y esofagitis
Consejos dietéticos para personas con
EP Unidad didactica

9. Habitos de higiene

Importancia de la higiene diaria en las
personas mayores

Protocolo de higiene y cuidado personal
Normas generales de higiene y aseo
personal

Higiene de ojos y oidos

Higiene bucal

Uso de proétesis dentales

Higiene de pies

Higiene de la

piel Vestir a la persona mayor
Recomendaciones para vestir/desvestir
a la persona mayor

Ayudas técnicas para vestir/desvestir
Consejos para el

cuidado de personas con EP Unidad
didéctica

10. la familia y los cuidadores
Atencidn familiar al paciente geriatrico
Cuidadores de personas dependientes.
Impacto en la vida del cuidador
Efectos en el cuidador

Papel de los diferentes profesionales
sociosanitarios. El equipo
interdisciplinar

Tareas del profesional sociosanitario.
Competencia y responsabilidad en las
diferentes areas

Preparacidn para la atencion
Principios éticos de la intervencién
social con personas y colectivos con
necesidades especiales.

Actitudes y valores

Confidencialidad y respeto en el manejo
de la informacién personal de la
persona enferma.
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Dinamica de la relacién de ayuda:
adaptacion, dificultades, limites y
prevencion de riesgos psicolégicos
Atencidn a la persona cuidadora
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ESPANA

Curso de
especialist
aen
Parkinson:
especialist
aen
atencion,
cuidadoy
tratamient
odela
enfermed
ad de
Parkinson
en
ancianos.

1)
Envejecimi
entoy
conocimie
ntos sobre
EP

Los
objetivos
de este
Curso de
Especialist
aen
Parkinson
son:

- Describir
las
nociones
generales
del
proceso
de
envejecimi
ento.

- Conocer
la
enfermed
ad de
Parkinson,
sus
sintomas,
los
problemas
asociados
aellaysu
tratamient
o.
Determina
rlos
cambios
que se
producen
en la vida

Euroinnov
a

Privado

Bajo pago

General

Profesio
nales de
residenc
iasy
centros
de dia
con
plazas
publicas
dependi
entes de
la
Direccid
n
General
de
Atencid
nalas
Persona
s
Mayores
y
Depend
encia.

Caraa
cara.

Mddulo 1: Testimonio de un paciente
(persona afectada por EP)

Mddulo 2: Principios basicos: EP.
Sintomas y tratamiento farmacolégico
de la EP. Importancia de la medicacion
(neurologist) Mdédulo 3: Principios
basicos

: Aspectos psicoldgicos. Aspectos
psicoldgicos, conductuales y cognitivos
(psicdlogo) Mddulo 4: Aspectos
fisicos: Cuidados de enfermeria.
Necesidad de cuidados de enfermeria
en el paciente: transferencias, ritmo y
movilizaciones (enfermera) Mdédulo 5:
Aspectos fisicos:

actividades de la vida diaria.

Ayudas técnicas (terapeuta ocupacional)
Mddulo 6: Aspectos

psiquicos: comunicacion y disfagia.
Dificultades de comunicacion y
prevencion de la disfagia (logopeda)
Médulo 7:

Testimonio de un cuidador. La
enfermedad también afecta a las
personas del entorno (cuidador)
Médulo 8:

Relaciones familiares. Relacién con los
familiares, situaciones especiales
(trabajador social) Médulo 9:
Atencién emocional de los
profesionales. Conocimiento de las
emociones, estrategias para prevenir el
sindrome del cuidador quemado

4
sesiones.
20 horas.

Cada
modulo
incluye
present
aciones
y videos

https://www
.comunidad.
madrid/activ
idades/2022
/taller-
formacion-
atencion-
enfermo-
parkinson-
profesionale
s-
residencias-
centros-dia

Los estudiantes
obtendran un
diploma siempre que
asistan al menos al
80% de las clases.
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de las
personas
con
enfermed
ad de

Parkinson.
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Italia

YOU ARE
NOT
ALONE -
curso
gratuito
en linea
para
personas
con
Parkinson,
familiares
y
cuidadore
s

El
programa
ofrece una
amplia
seleccion
de temas
actuales e
important
es
destinados
a informar
y mejorar
la calidad
de vida de
las
personas
con
Parkinson
y sus
familiares
cuidadore
s.

Instituto
Parkinson
Fresco

Privado

Gratis

General

Cuidado
res

En linea

La enfermedad de Parkinson juvenil en
la edad laboral

El familiar en la enfermedad de
Parkinson

ParkAdvisor for People with Parkinson's
Disease Cuidados paliativos en la
enfermedad de Parkinson

¢Qué son las urgencias en la
enfermedad de Parkinson?

Bailar bien y la enfermedad de
Parkinson

Coémo realizar correctamente las
transiciones posturales y las
transferencias

Un ejemplo de gestidn territorial
integrada para la enfermedad de
Parkinson

Pruebas olfativas: équé son y qué hay
que saber en la enfermedad de
Parkinson?

Arte y enfermedad de Parkinson La
importancia de la genética en la
enfermedad de Parkinson

Terapia ocupacional y calidad de vida en
la enfermedad de Parkinson

Actividad fisica y enfermedad de
Parkinson: ¢ Como y Cuando?
Complicaciones respiratorias en la
enfermedad de Parkinson

Fatiga y enfermedad de Parkinson:
¢Qué sabemos?

¢Qué modelo de atencién en la
enfermedad de Parkinson?
Neuromodulacién en la enfermedad de
Parkinson ?

Teatro y enfermedad de Parkinson

La enfermedad de Parkinson en la mujer
Turismo y enfermedad de Parkinson

7 meses,
todos los
jueves

present
aciones
y video

https://www
.frescoparkin
soninstitute.
com/eventer
/corso-di-
formazione-
a-distanza-
per-persone-
con-
malattia-di-
parkinson-
familiari-e-
cargiver-al-
tempo-del-
covid-
18/edate/20
22-09-15/
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https://www.frescoparkinsoninstitute.com/eventer/corso-di-formazione-a-distanza-per-persone-con-malattia-di-parkinson-familiari-e-cargiver-al-tempo-del-covid-18/edate/2022-09-15/
https://www.frescoparkinsoninstitute.com/eventer/corso-di-formazione-a-distanza-per-persone-con-malattia-di-parkinson-familiari-e-cargiver-al-tempo-del-covid-18/edate/2022-09-15/
https://www.frescoparkinsoninstitute.com/eventer/corso-di-formazione-a-distanza-per-persone-con-malattia-di-parkinson-familiari-e-cargiver-al-tempo-del-covid-18/edate/2022-09-15/
https://www.frescoparkinsoninstitute.com/eventer/corso-di-formazione-a-distanza-per-persone-con-malattia-di-parkinson-familiari-e-cargiver-al-tempo-del-covid-18/edate/2022-09-15/
https://www.frescoparkinsoninstitute.com/eventer/corso-di-formazione-a-distanza-per-persone-con-malattia-di-parkinson-familiari-e-cargiver-al-tempo-del-covid-18/edate/2022-09-15/
https://www.frescoparkinsoninstitute.com/eventer/corso-di-formazione-a-distanza-per-persone-con-malattia-di-parkinson-familiari-e-cargiver-al-tempo-del-covid-18/edate/2022-09-15/
https://www.frescoparkinsoninstitute.com/eventer/corso-di-formazione-a-distanza-per-persone-con-malattia-di-parkinson-familiari-e-cargiver-al-tempo-del-covid-18/edate/2022-09-15/
https://www.frescoparkinsoninstitute.com/eventer/corso-di-formazione-a-distanza-per-persone-con-malattia-di-parkinson-familiari-e-cargiver-al-tempo-del-covid-18/edate/2022-09-15/
https://www.frescoparkinsoninstitute.com/eventer/corso-di-formazione-a-distanza-per-persone-con-malattia-di-parkinson-familiari-e-cargiver-al-tempo-del-covid-18/edate/2022-09-15/
https://www.frescoparkinsoninstitute.com/eventer/corso-di-formazione-a-distanza-per-persone-con-malattia-di-parkinson-familiari-e-cargiver-al-tempo-del-covid-18/edate/2022-09-15/
https://www.frescoparkinsoninstitute.com/eventer/corso-di-formazione-a-distanza-per-persone-con-malattia-di-parkinson-familiari-e-cargiver-al-tempo-del-covid-18/edate/2022-09-15/
https://www.frescoparkinsoninstitute.com/eventer/corso-di-formazione-a-distanza-per-persone-con-malattia-di-parkinson-familiari-e-cargiver-al-tempo-del-covid-18/edate/2022-09-15/
https://www.frescoparkinsoninstitute.com/eventer/corso-di-formazione-a-distanza-per-persone-con-malattia-di-parkinson-familiari-e-cargiver-al-tempo-del-covid-18/edate/2022-09-15/
https://www.frescoparkinsoninstitute.com/eventer/corso-di-formazione-a-distanza-per-persone-con-malattia-di-parkinson-familiari-e-cargiver-al-tempo-del-covid-18/edate/2022-09-15/
https://www.frescoparkinsoninstitute.com/eventer/corso-di-formazione-a-distanza-per-persone-con-malattia-di-parkinson-familiari-e-cargiver-al-tempo-del-covid-18/edate/2022-09-15/
https://www.frescoparkinsoninstitute.com/eventer/corso-di-formazione-a-distanza-per-persone-con-malattia-di-parkinson-familiari-e-cargiver-al-tempo-del-covid-18/edate/2022-09-15/
https://www.frescoparkinsoninstitute.com/eventer/corso-di-formazione-a-distanza-per-persone-con-malattia-di-parkinson-familiari-e-cargiver-al-tempo-del-covid-18/edate/2022-09-15/

Proyectos

Italiay
otros
paises

iPWR!
Moves -
Parkinson
Wellness
Recovery

Ciencia del
movimient
o, control
y
aprendizaj
e motor.

European
Parkinson
Training
Centre;
Fresco
Academy;
Regen
Centre
and
European
Parkinson
Disease
Associatio
n, Cure
Parkinson'
s Trust,
Oxford
Brookes
University,
Parkinson'
s people e
Becky
Farley

Privado

Bajo pago

Fisiotera
pia

Fisiotera
peutas,
médicos
’
geriatra
s

presencial;

4 dias
13.00-

16.00; 4
Moddulos:

1.

1. iProporcionar habilidades y
metodologia en la planificacidn del
tratamiento de rehabilitacion; 2
. Acompaniar las habilidades
aprendidas con una nueva perspectiva:
no es solo la aplicacién de técnicas
sino la importancia de la empatia en el
tratamiento; 3.

Explicar la importancia del movimiento
ya que es un pilar esencial en el
mantenimiento de la calidad de vida
de una persona con Parkinson;

4. Conocer el enfoque de
rehabilitacién fundado por Becky
Farley Chief Scientific Officer" de
Parkinson Wellness Recovery | PWR! -
movimiento transnacional - movilidad
axial - desplazamiento del peso -
extension antigravedad

30 horas

https://formaz

ioneparkinson.
com/calendari
0_corso/corso-
post-laurea-
intensivo-sul-
trattamento-
della-malattia-
di-parkinson-
er-
fisioterapisti-
power-moves/
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https://formazioneparkinson.com/calendario_corso/corso-post-laurea-intensivo-sul-trattamento-della-malattia-di-parkinson-per-fisioterapisti-power-moves/
https://formazioneparkinson.com/calendario_corso/corso-post-laurea-intensivo-sul-trattamento-della-malattia-di-parkinson-per-fisioterapisti-power-moves/
https://formazioneparkinson.com/calendario_corso/corso-post-laurea-intensivo-sul-trattamento-della-malattia-di-parkinson-per-fisioterapisti-power-moves/
https://formazioneparkinson.com/calendario_corso/corso-post-laurea-intensivo-sul-trattamento-della-malattia-di-parkinson-per-fisioterapisti-power-moves/
https://formazioneparkinson.com/calendario_corso/corso-post-laurea-intensivo-sul-trattamento-della-malattia-di-parkinson-per-fisioterapisti-power-moves/
https://formazioneparkinson.com/calendario_corso/corso-post-laurea-intensivo-sul-trattamento-della-malattia-di-parkinson-per-fisioterapisti-power-moves/
https://formazioneparkinson.com/calendario_corso/corso-post-laurea-intensivo-sul-trattamento-della-malattia-di-parkinson-per-fisioterapisti-power-moves/
https://formazioneparkinson.com/calendario_corso/corso-post-laurea-intensivo-sul-trattamento-della-malattia-di-parkinson-per-fisioterapisti-power-moves/
https://formazioneparkinson.com/calendario_corso/corso-post-laurea-intensivo-sul-trattamento-della-malattia-di-parkinson-per-fisioterapisti-power-moves/
https://formazioneparkinson.com/calendario_corso/corso-post-laurea-intensivo-sul-trattamento-della-malattia-di-parkinson-per-fisioterapisti-power-moves/
https://formazioneparkinson.com/calendario_corso/corso-post-laurea-intensivo-sul-trattamento-della-malattia-di-parkinson-per-fisioterapisti-power-moves/
https://formazioneparkinson.com/calendario_corso/corso-post-laurea-intensivo-sul-trattamento-della-malattia-di-parkinson-per-fisioterapisti-power-moves/

Italia Cursode | Entodoel | www.fresc | Privado Gratis General | Cuidado Caraa M. de Parkinson: cémo reconocer los 7 horas https://www.fresco
formacion mundo oparkinso res cara; 1 dia sintomas motores y no motores arkinsoninstitute.co
para ninstitute. de m/exploratory-pilot-
familiares com sesiones 1.Trastornos conductuales y ars-pd-
y diferentes psiquiatricos: cémo reconocerlos y study/?lang=en
cuidadore manejarlos
sque 2.Terapia farmacoldgica: la
conviven importancia de un manejo adecuado
con 3.Cémo manejar las terapias
personas avanzadas
con 4.La importancia de un estilo de vida
Parkinson. adecuado
(nutricidn y actividad fisica)
5.Trastornos del habla: como
reconocerlos y manejarlos
6.¢COmo realizar correctamente las
transiciones posturales
y las transferencias?
7.éQué actividades motoras estan
indicadas en casa?
ESPANA | Curso de 1) Euroinnov | Privado | Bajo pago | General | Auxiliar | Enlinea MODULO 1. NOCIONES GENERALES DE | 200 horas | Curso https://www.e | Doble Titulacién
especialist | Envejecimi | a de ENVEJECIMIENTO en uroinnova.edu. | otorgada por
aen entoy clinica, UNIDAD DIDACTICA 1. formato | es/curso- EUROINNOVA
Parkinson: | conocimie personal ENVEJECIMIENTO UNIDAD DIDACTICA SCORM | tratamiento- BUSINESS SCHOOL y
especialist | ntos sobre geriatric 2. CLASIFICACION GERONTOLOGICA parkinson?mat | acreditada por la
aen EP oo UNIDAD DIDACTICA 3. chtype=&devic | Escuela Superior de
atencion, Los enferme ENVEJECIMIENTO. e=c&I=v1&pro | Cualificaciones
cuidadoy | objetivos ro. CAMBIOS EN EL ENVEJECIMIENTO: mo=default&g | Profesionales.
tratamient | de este ENVEJECIMIENTO NORMAL, clid=CjoKCQjw
odela Curso de DETERIORO COGNITIVO Y DEMENCIA zLCVBhD3ARIs
enfermed | Especialist MODULO 2. ENFERMEDAD DE APKYTcQaxZm
ad de aen PARKINSON UNIDAD DIDACTICA 4. E TR 670457
Parkinson | Parkinson ASPECTOS CLINICOS DE LA u7TSXUj2gmlz
en son: ENFERMEDAD DE PARKINSON dOhw9b68ICBF
ancianos. - Describir UNIDAD DIDACTICA 5. EVALUACION HDQA4CdVVEA
las FUNCIONAL, SOCIAL, COGNITIVA'Y DE WO0aAkmuEAL
nociones LA MOVILIDAD w_wcB#seccio
generales EVALUACION FUNCIONAL, SOCIAL, n-titulacion
del COGNITIVA'Y DE LA MOVILIDAD
proceso UNIDAD DIDACTICA 6.
de TRATAMIENTO DE LA ENFERMEDAD DE
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http://www.frescoparkinsoninstitute.com/
http://www.frescoparkinsoninstitute.com/
http://www.frescoparkinsoninstitute.com/
http://www.frescoparkinsoninstitute.com/
https://www.frescoparkinsoninstitute.com/exploratory-pilot-ars-pd-study/?lang=en
https://www.frescoparkinsoninstitute.com/exploratory-pilot-ars-pd-study/?lang=en
https://www.frescoparkinsoninstitute.com/exploratory-pilot-ars-pd-study/?lang=en
https://www.frescoparkinsoninstitute.com/exploratory-pilot-ars-pd-study/?lang=en
https://www.frescoparkinsoninstitute.com/exploratory-pilot-ars-pd-study/?lang=en
https://www.euroinnova.edu.es/curso-tratamiento-parkinson?matchtype=&device=c&l=v1&promo=default&gclid=Cj0KCQjwzLCVBhD3ARIsAPKYTcQaxZm_E_TR_67o45Zu7TSXUj2qmLzd0hw9b68ICBFHDQ4CdVVEAW0aAkmuEALw_wcB#seccion-titulacion
https://www.euroinnova.edu.es/curso-tratamiento-parkinson?matchtype=&device=c&l=v1&promo=default&gclid=Cj0KCQjwzLCVBhD3ARIsAPKYTcQaxZm_E_TR_67o45Zu7TSXUj2qmLzd0hw9b68ICBFHDQ4CdVVEAW0aAkmuEALw_wcB#seccion-titulacion
https://www.euroinnova.edu.es/curso-tratamiento-parkinson?matchtype=&device=c&l=v1&promo=default&gclid=Cj0KCQjwzLCVBhD3ARIsAPKYTcQaxZm_E_TR_67o45Zu7TSXUj2qmLzd0hw9b68ICBFHDQ4CdVVEAW0aAkmuEALw_wcB#seccion-titulacion
https://www.euroinnova.edu.es/curso-tratamiento-parkinson?matchtype=&device=c&l=v1&promo=default&gclid=Cj0KCQjwzLCVBhD3ARIsAPKYTcQaxZm_E_TR_67o45Zu7TSXUj2qmLzd0hw9b68ICBFHDQ4CdVVEAW0aAkmuEALw_wcB#seccion-titulacion
https://www.euroinnova.edu.es/curso-tratamiento-parkinson?matchtype=&device=c&l=v1&promo=default&gclid=Cj0KCQjwzLCVBhD3ARIsAPKYTcQaxZm_E_TR_67o45Zu7TSXUj2qmLzd0hw9b68ICBFHDQ4CdVVEAW0aAkmuEALw_wcB#seccion-titulacion
https://www.euroinnova.edu.es/curso-tratamiento-parkinson?matchtype=&device=c&l=v1&promo=default&gclid=Cj0KCQjwzLCVBhD3ARIsAPKYTcQaxZm_E_TR_67o45Zu7TSXUj2qmLzd0hw9b68ICBFHDQ4CdVVEAW0aAkmuEALw_wcB#seccion-titulacion
https://www.euroinnova.edu.es/curso-tratamiento-parkinson?matchtype=&device=c&l=v1&promo=default&gclid=Cj0KCQjwzLCVBhD3ARIsAPKYTcQaxZm_E_TR_67o45Zu7TSXUj2qmLzd0hw9b68ICBFHDQ4CdVVEAW0aAkmuEALw_wcB#seccion-titulacion
https://www.euroinnova.edu.es/curso-tratamiento-parkinson?matchtype=&device=c&l=v1&promo=default&gclid=Cj0KCQjwzLCVBhD3ARIsAPKYTcQaxZm_E_TR_67o45Zu7TSXUj2qmLzd0hw9b68ICBFHDQ4CdVVEAW0aAkmuEALw_wcB#seccion-titulacion
https://www.euroinnova.edu.es/curso-tratamiento-parkinson?matchtype=&device=c&l=v1&promo=default&gclid=Cj0KCQjwzLCVBhD3ARIsAPKYTcQaxZm_E_TR_67o45Zu7TSXUj2qmLzd0hw9b68ICBFHDQ4CdVVEAW0aAkmuEALw_wcB#seccion-titulacion
https://www.euroinnova.edu.es/curso-tratamiento-parkinson?matchtype=&device=c&l=v1&promo=default&gclid=Cj0KCQjwzLCVBhD3ARIsAPKYTcQaxZm_E_TR_67o45Zu7TSXUj2qmLzd0hw9b68ICBFHDQ4CdVVEAW0aAkmuEALw_wcB#seccion-titulacion
https://www.euroinnova.edu.es/curso-tratamiento-parkinson?matchtype=&device=c&l=v1&promo=default&gclid=Cj0KCQjwzLCVBhD3ARIsAPKYTcQaxZm_E_TR_67o45Zu7TSXUj2qmLzd0hw9b68ICBFHDQ4CdVVEAW0aAkmuEALw_wcB#seccion-titulacion
https://www.euroinnova.edu.es/curso-tratamiento-parkinson?matchtype=&device=c&l=v1&promo=default&gclid=Cj0KCQjwzLCVBhD3ARIsAPKYTcQaxZm_E_TR_67o45Zu7TSXUj2qmLzd0hw9b68ICBFHDQ4CdVVEAW0aAkmuEALw_wcB#seccion-titulacion
https://www.euroinnova.edu.es/curso-tratamiento-parkinson?matchtype=&device=c&l=v1&promo=default&gclid=Cj0KCQjwzLCVBhD3ARIsAPKYTcQaxZm_E_TR_67o45Zu7TSXUj2qmLzd0hw9b68ICBFHDQ4CdVVEAW0aAkmuEALw_wcB#seccion-titulacion
https://www.euroinnova.edu.es/curso-tratamiento-parkinson?matchtype=&device=c&l=v1&promo=default&gclid=Cj0KCQjwzLCVBhD3ARIsAPKYTcQaxZm_E_TR_67o45Zu7TSXUj2qmLzd0hw9b68ICBFHDQ4CdVVEAW0aAkmuEALw_wcB#seccion-titulacion
https://www.euroinnova.edu.es/curso-tratamiento-parkinson?matchtype=&device=c&l=v1&promo=default&gclid=Cj0KCQjwzLCVBhD3ARIsAPKYTcQaxZm_E_TR_67o45Zu7TSXUj2qmLzd0hw9b68ICBFHDQ4CdVVEAW0aAkmuEALw_wcB#seccion-titulacion
https://www.euroinnova.edu.es/curso-tratamiento-parkinson?matchtype=&device=c&l=v1&promo=default&gclid=Cj0KCQjwzLCVBhD3ARIsAPKYTcQaxZm_E_TR_67o45Zu7TSXUj2qmLzd0hw9b68ICBFHDQ4CdVVEAW0aAkmuEALw_wcB#seccion-titulacion
https://www.euroinnova.edu.es/curso-tratamiento-parkinson?matchtype=&device=c&l=v1&promo=default&gclid=Cj0KCQjwzLCVBhD3ARIsAPKYTcQaxZm_E_TR_67o45Zu7TSXUj2qmLzd0hw9b68ICBFHDQ4CdVVEAW0aAkmuEALw_wcB#seccion-titulacion
https://www.euroinnova.edu.es/curso-tratamiento-parkinson?matchtype=&device=c&l=v1&promo=default&gclid=Cj0KCQjwzLCVBhD3ARIsAPKYTcQaxZm_E_TR_67o45Zu7TSXUj2qmLzd0hw9b68ICBFHDQ4CdVVEAW0aAkmuEALw_wcB#seccion-titulacion

envejecimi
ento. -
Conocer la
enfermed
ad de
Parkinson
, sus
sintomas,
los
problemas
asociados
aellaysu
tratamient
o.
Determina
rlos
cambios
que se
producen
en lavida
de las
personas
con
enfermed
ad de
Parkinson.

PARKINSON UNIDAD DIDACTICA 7

HERRAMIENTAS NECESARIAS PARA
AFRONTAR LOS CAMBIOS
PROVOCADOS POR LA ENFERMEDAD
DE PARKINSON

UNIDAD DIDACTICA 8.

LA IMPORTANCIA DE LA
ALIMENTACION EN LA ENFERMEDAD
DE PARKINSON UNIDAD DIDACTICA 9

HABITOS DE HIGIENE UNIDAD
DIDACTICA
10. LA FAMILIA Y LOS CUIDADORES
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ESPANA

Formacion
en
semiologia
dela
enfermed
ad de
parkinson

1)
Conocimie
ntos sobre
la EP:
Semiologi
adela
enfermed
ad de
Parkinson
y
parkinsoni
smos

Léxico
Vivactis

Privado

Informacio
nno
disponible
en la web

Especiali
zada

Neurdélo
gos

En linea

6 mddulos de formacién. Cada médulo
incluye presentaciones y videos de
pacientes realizados por neurélogos
lideres en esta enfermedad. Todas las
presentaciones van acompafiadas de
videos explicativos con el fin de
proporcionar un material muy visual a
la hora de abordar los trastornos del
movimiento. Al finalizar la formacién el
alumno sera capaz de:

Realizar una entrevista clinica
adecuada (anamnesis y exploracion
fisica) para definir e identificar los
sintomas y signos relevantes que
permitan diferenciar la EP de otros
parkinsonismos.

Interpretar los datos de la exploracion
fisica y los sintomas referidos por el
paciente para formular un diagnédstico
sindromico y determinar las
intervenciones terapéuticas mas
adecuadas.

Establecer una comunicacion eficaz
con el paciente y el cuidador.

Mddulo 1: Signos cardinales de la
enfermedad de Parkinson .

Mddulo 2: Diagndstico diferencial de
la EP: parkinsonismos atipicos y
secundarios.

Mddulo 3: Sintomas no motores de la
enfermedad de Parkinson.

Mddulo 4: Fenomenologia de las
fluctuaciones motoras en la EP.

Mddulo 5: Fenomenologia de las
discinesias en EP.

Mddulo 6: Fluctuaciones no motoras
en EP.

3 semanas
(entre el
03/02/22
yel
02/02/202
3)

Cada
modulo
incluye
present
aciones
de
paciente
sy
videos
realizad
ose
impartid
os por
neurdlo
gos
lideres
en esta
enferme
dad.

https://semio

ogiaep.es/

1,1 créditos ; 7 horas
lectivas; Con el aval
cientifico de la
Sociedad Espafiola
de Neurologia
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https://semiologiaep.es/
https://semiologiaep.es/

ESPANA

Enfermed
ad de
Parkinson

1)
Conocimie
ntos sobre
la EP:
Revision
anatdémica
y
funcional
dela
enfermed
ad

de la EP

ASISPA

Privado

50 Euros
Esta
formacion
puede ser
subvencio
nada al
100% a
través del
crédito
FUNDAE.

General

Profesio
nales
sociosan
itarios y
otros
profesio
nales

En linea

Unidad 1.- Revisidon anatémica y
funcional del sistema nervioso.
Funcidn y estructura del sistema
nervioso.

Organizacion cerebral a nivel motor.
Patologias asociadas: sintomas
extrapiramidales y piramidales.

Unidad 2.- Enfermedad de Parkinson
(EP).

Incidencia y etiopatogenia.
Diagnostico: Sindrome parkinsoniano,
criterios de exclusidn y ayudas
diagndsticas.

Principales signos y sintomas clinicos.
Estadios de la enfermedad: Escala de
Hoehn-Yahr, evolucién y
complicaciones.

Tratamiento farmacolégico:
preventivo, sintomatico, quirurgicoy
reparador.

Tratamiento no farmacolégico:
fisioterapia.

Vivir con la enfermedad de Parkinson.

Abierto
todo el
afio

Conteni
dos
interacti
Vos:
videos,
textos,
imagene
s,
activida
des
animada
S,
archivos
descarg
ables,
ejercicio
s
practico
s, etc.

https://asispa.
org/formacion
/curso/la-
enfermedad-
de-parkinson/

Evaluacién
obligatoria al final de
cada médulo. El
alumno realizara una
evaluacion final que
abarcard todos los
contenidos.

Es necesario superar
todas las
evaluaciones,
realizar las
actividades y
visualizar todos los
contenidos para
obtener el diploma
acreditativo.
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ESPANA

Curso
sobre
Atencién,
Cuidados y
Tratamien
todela
Enfermed
ad de
Parkinson
enla
Tercera
Edad

1)
Conocimie
ntos sobre
el
envejecimi
entoyla
EP

IPFAP
Formacion

Privado

170 euros

General

Diferent
es
perfiles

Plataform
a virtual
en linea O
formato
libro por
40 euros
mas.

Mddulo 1. Nociones generales de
envejecimiento

Unidad didactica 1. Envejecimiento
Envejecimiento

Definicion de envejecimiento
Envejecimiento activo

Teorias del envejecimiento

Teorias estocasticas

Teorias no estocdsticas

Disciplinas importantes en
envejecimiento

Geriatria y gerontologia
Psicogerontologia

Longevidad

Envejecimiento celular y molecular
Modificaciones del envejecimiento por
6rganos y sistemas

Funciones mentales superiores y
proceso de envejecimiento Unidad
didactica

2.

Envejecimiento.

Clasificacion

gerontologica

Introduccidn a la geriatriay a la
gerontologia

Clasificacion del anciano

Anciano sano Anciano

enfermo o dependiente

Paciente geriatrico

Anciano fragil o de alto riesgo Unidad
didactica

3. El envejecimiento.

Cambios en el envejecimiento:
envejecimiento normal, deterioro
cognitivo y demencia
Envejecimiento normal y
envejecimiento patolégico
Deterioro en la vejez

Deterioro cognitivo leve
Demencias

Criterios diagndsticos de demencia
Modulo 2. Enfermedad de Parkinson

380 horas

Archivos
descarg
ables,
ejercicio
s
practico
s..

https://www.e
ducaweb.com/
curso/atencion
-cuidados-
tratamiento-
enfermedad-
parkinson-
mayores-
distancia-

366898/

Diploma expedido
por la Universidad
Clea.
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https://www.educaweb.com/curso/atencion-cuidados-tratamiento-enfermedad-parkinson-mayores-distancia-366898/
https://www.educaweb.com/curso/atencion-cuidados-tratamiento-enfermedad-parkinson-mayores-distancia-366898/
https://www.educaweb.com/curso/atencion-cuidados-tratamiento-enfermedad-parkinson-mayores-distancia-366898/
https://www.educaweb.com/curso/atencion-cuidados-tratamiento-enfermedad-parkinson-mayores-distancia-366898/
https://www.educaweb.com/curso/atencion-cuidados-tratamiento-enfermedad-parkinson-mayores-distancia-366898/
https://www.educaweb.com/curso/atencion-cuidados-tratamiento-enfermedad-parkinson-mayores-distancia-366898/
https://www.educaweb.com/curso/atencion-cuidados-tratamiento-enfermedad-parkinson-mayores-distancia-366898/
https://www.educaweb.com/curso/atencion-cuidados-tratamiento-enfermedad-parkinson-mayores-distancia-366898/
https://www.educaweb.com/curso/atencion-cuidados-tratamiento-enfermedad-parkinson-mayores-distancia-366898/
https://www.educaweb.com/curso/atencion-cuidados-tratamiento-enfermedad-parkinson-mayores-distancia-366898/

Unidad didactica 3. Enfermedad de
Parkinson

Unidad didactica 4. Aspectos clinicos
de la enfermedad de

Parkinson

Aspectos clinicos de la enfermedad de
Parkinson

¢Qué es la enfermedad de Parkinson?
Causas de la enfermedad de Parkinson
Tipos de enfermedad de Parkinson
Caracteristicas para su deteccion.
Sintomatologia El Parkinson

en el anciano

Pruebas de evaluacion de la EP
Diagndstico de la enfermedad
Objetivos de la evaluacién integral y
principales areas de evaluacién
Proceso de evaluacién

Técnicas de evaluacién

Unidad 5. Evaluacién funcional, social,
cognitiva y de la movilidad Valoracién
funcional

, social, cognitiva y de la movilidad
Valoracion funcional

Concepto de funcion

Discapacidad y sus vias Valoracién

de las actividades de la vida diaria
Valoracién socioambiental

Valoracién psicoldgica y cognitiva
Proceso de

valoracién

Cognitiva

Instrumentos o escalas de valoraciéon
mental

Valoracién del estado emocional
Valoracion de la movilidad del
paciente

Sindrome de inmovilidad en el
paciente con Parkinson

Unidad didactica 6. Tratamiento de la
enfermedad de Parkinson.
Tratamiento de la

enfermedad de Parkinson Tratamiento
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Farmacoldgico

Tratamiento Quirdrgico

Tratamiento Fisioterapéutico
Psicoterapia Unidad didactica

7.

Tratamiento de la enfermedad de
Parkinson

Herramientas necesarias para afrontar
los cambios provocados por la
enfermedad de Parkinson
Afrontamiento de la enfermedad
Comunicacion de la enfermedad
Entorno: dénde, cuando, con quién,
tiempo

Habilidades

Protocolo de Buckman: protocolo para
comunicar malas noticias

Recursos sociales Servicios

de ayuda a domicilio

Teleasistencia

Ayudas técnicas

Servicios de respiro intermedio y
familiar (estancias temporales y
centros de dia)

Estancias diurnas en centros
gerontoldgicos

Centros de dia para personas mayores
dependientes

Instituciones, programas y
profesionales de atencion directa La
importancia

de las asociaciones e instituciones de
personas dependientes

Asociaciones espafiolas que colaboran
con la EP

Asociaciones de geriatria y
gerontologia

Unidad didactica 8. La importancia de
la nutricién en el Parkinson La
importancia

de la nutricién en la enfermedad de
Parkinson

Aproximaciones conceptuales:
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alimentacion y nutricién

Los nutrientes y sus requerimientos en
el anciano

Problemas relacionados con la
nutricién en el anciano

Nutricién en la EP

Nutricidn basica adaptada

Dieta para disfagia y esofagitis
Consejos dietéticos para personas con
EP Unidad didactica

9. Habitos de higiene

Importancia de la higiene diaria en las
personas mayores

Protocolo de higiene y cuidado
personal

Normas generales de higiene y aseo
personal

Higiene de ojos y oidos Higiene

bucal

Uso de protesis dentales

Higiene de pies

Higiene de la

piel Vestir a la persona mayor
Recomendaciones para
vestir/desvestir a la persona mayor
Ayudas técnicas para vestir/desvestir
Consejos

para cuidar a personas con EP Unidad
didactica

10. la familia y los cuidadores
Atencién familiar al paciente geriatrico
Cuidadores de personas dependientes
Repercusion en la vida del cuidador
Efectos en el cuidador

Papel de los diferentes profesionales
sociosanitarios. El equipo
interdisciplinar

Tareas del profesional sociosanitario.
Competencia y responsabilidad en las
diferentes areas

Preparacién para la atencién
Principios éticos de la intervencion
social con personas y colectivos con




necesidades especiales.

Actitudes y valores

Confidencialidad y respeto en el
manejo de la informacion personal de
la persona enferma.

Dinamica de la relacion de ayuda:
adaptacion, dificultades, limites y
prevencién de riesgos psicoldgicos
Atencidn a la persona cuidadora
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ESPANA

Curso de
especialist
aen
Parkinson:
especialist
aen
atencion,
cuidadoy
tratamient
odela
enfermed
ad de
Parkinson
en
ancianos.

1)
Envejecimi
entoy
conocimie
ntos sobre
EP

Los
objetivos
de este
Curso de
Especialist
aen
Parkinson
son:

- Describir
las
nociones
generales
del
proceso
de
envejecimi
ento.

- Conocer
la
enfermed
ad de
Parkinson,
sus
sintomas,
los
problemas
asociados
aellaysu
tratamient
o.
Determina
rlos
cambios
que se
producen
en la vida

Euroinnov
a

Privado

Bajo pago

General

Profesio
nales de
residenc
jasy
centros
de dia
con
plazas
publicas
dependi
entes de
la
Direccid
n
General
de
Atencid
nalas
Persona
s
Mayore
sy
Depend
encia.

Caraa
cara.

Mddulo 1: Testimonio de un paciente
(persona afectada por EP)

Mddulo 2: Principios basicos: EP.
Sintomas y tratamiento farmacolégico
de la EP. Importancia de la medicacion
(neurologist) Mddulo 3: Principios
bésicos

: Aspectos psicoldgicos. Aspectos
psicoldgicos, conductuales y cognitivos
(psicologo) Mddulo 4: Aspectos
fisicos: Cuidados de enfermeria.
Necesidad de cuidados de enfermeria
en el paciente: transferencias, ritmoy
movilizaciones (enfermera) Mddulo 5:
Aspectos fisicos:

actividades de la vida diaria.

Ayudas técnicas (terapeuta
ocupacional) Mdédulo 6: Aspectos
psiquicos: comunicacién y disfagia.
Dificultades de comunicacion y
prevencién de la disfagia (logopeda)
Médulo 7:

Testimonio de un cuidador. La
enfermedad también afecta a las
personas del entorno (cuidador)
Médulo 8:

Relaciones familiares. Relacién con los
familiares, situaciones especiales
(trabajador social) Médulo 9:
Atencién emocional de los
profesionales. Conocimiento de las
emociones, estrategias para prevenir
el sindrome del cuidador quemado

4 sesiones.
20 horas.

Cada
modulo
incluye
present
aciones
y videos

https://www.c
omunidad.mad
rid/actividades
/2022/taller-
formacion-
atencion-
enfermo-
parkinson-
profesionales-
residencias-
centros-dia

Los estudiantes
obtendran un

diploma siempre que

asistan al menos al
80% de las clases.




de las
personas
con
enfermed
ad de

Parkinson.
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Italia

YOU ARE
NOT
ALONE -
curso
gratuito
en linea
para
personas
con
Parkinson,
familiares
y
cuidadore
s

El
programa
ofrece una
amplia
seleccion
de temas
actuales e
important
es
destinados
a informar
y mejorar
la calidad
de vida de
las
personas
con
Parkinson
y sus
familiares
cuidadore
s.

Instituto
Parkinson
Fresco

Privado

Gratis

General

Cuidado
res

En linea

La enfermedad de Parkinson juvenil en
la edad laboral

El familiar en la enfermedad de
Parkinson

ParkAdvisor for People with
Parkinson's

Disease Cuidados paliativos en la
enfermedad de Parkinson

¢Qué son las urgencias en la
enfermedad de Parkinson?

Bailar bien y la enfermedad de
Parkinson

Como realizar correctamente las
transiciones posturales y las
transferencias

Un ejemplo de gestion territorial
integrada para la enfermedad de
Parkinson

Pruebas olfativas: équé son y qué hay
que saber en la enfermedad de
Parkinson?

Arte y enfermedad de Parkinson La
importancia de la genética en la
enfermedad de Parkinson

Terapia ocupacional y calidad de vida
en la enfermedad de Parkinson
Actividad fisica y enfermedad de
Parkinson: ¢Cémo y Cuando?
Complicaciones respiratorias en la
enfermedad de Parkinson

Fatiga y enfermedad de Parkinson:
¢Qué sabemos?

¢Qué modelo de atencién en la
enfermedad de Parkinson?
Neuromodulacién en la enfermedad
de Parkinson ?

Teatro y enfermedad de Parkinson
La enfermedad de Parkinson en la
mujer

Turismo y enfermedad de Parkinson

7 meses,
todos los
jueves

present
aciones
y video

https://www.fr
escoparkinsoni
nstitute.com/e
venter/corso-
di-formazione-
a-distanza-per-
persone-con-
malattia-di-
parkinson-
familiari-e-
cargiver-al-
tempo-del-
covid-
18/edate/2022
-09-15/



https://www.frescoparkinsoninstitute.com/eventer/corso-di-formazione-a-distanza-per-persone-con-malattia-di-parkinson-familiari-e-cargiver-al-tempo-del-covid-18/edate/2022-09-15/
https://www.frescoparkinsoninstitute.com/eventer/corso-di-formazione-a-distanza-per-persone-con-malattia-di-parkinson-familiari-e-cargiver-al-tempo-del-covid-18/edate/2022-09-15/
https://www.frescoparkinsoninstitute.com/eventer/corso-di-formazione-a-distanza-per-persone-con-malattia-di-parkinson-familiari-e-cargiver-al-tempo-del-covid-18/edate/2022-09-15/
https://www.frescoparkinsoninstitute.com/eventer/corso-di-formazione-a-distanza-per-persone-con-malattia-di-parkinson-familiari-e-cargiver-al-tempo-del-covid-18/edate/2022-09-15/
https://www.frescoparkinsoninstitute.com/eventer/corso-di-formazione-a-distanza-per-persone-con-malattia-di-parkinson-familiari-e-cargiver-al-tempo-del-covid-18/edate/2022-09-15/
https://www.frescoparkinsoninstitute.com/eventer/corso-di-formazione-a-distanza-per-persone-con-malattia-di-parkinson-familiari-e-cargiver-al-tempo-del-covid-18/edate/2022-09-15/
https://www.frescoparkinsoninstitute.com/eventer/corso-di-formazione-a-distanza-per-persone-con-malattia-di-parkinson-familiari-e-cargiver-al-tempo-del-covid-18/edate/2022-09-15/
https://www.frescoparkinsoninstitute.com/eventer/corso-di-formazione-a-distanza-per-persone-con-malattia-di-parkinson-familiari-e-cargiver-al-tempo-del-covid-18/edate/2022-09-15/
https://www.frescoparkinsoninstitute.com/eventer/corso-di-formazione-a-distanza-per-persone-con-malattia-di-parkinson-familiari-e-cargiver-al-tempo-del-covid-18/edate/2022-09-15/
https://www.frescoparkinsoninstitute.com/eventer/corso-di-formazione-a-distanza-per-persone-con-malattia-di-parkinson-familiari-e-cargiver-al-tempo-del-covid-18/edate/2022-09-15/
https://www.frescoparkinsoninstitute.com/eventer/corso-di-formazione-a-distanza-per-persone-con-malattia-di-parkinson-familiari-e-cargiver-al-tempo-del-covid-18/edate/2022-09-15/
https://www.frescoparkinsoninstitute.com/eventer/corso-di-formazione-a-distanza-per-persone-con-malattia-di-parkinson-familiari-e-cargiver-al-tempo-del-covid-18/edate/2022-09-15/
https://www.frescoparkinsoninstitute.com/eventer/corso-di-formazione-a-distanza-per-persone-con-malattia-di-parkinson-familiari-e-cargiver-al-tempo-del-covid-18/edate/2022-09-15/
https://www.frescoparkinsoninstitute.com/eventer/corso-di-formazione-a-distanza-per-persone-con-malattia-di-parkinson-familiari-e-cargiver-al-tempo-del-covid-18/edate/2022-09-15/
https://www.frescoparkinsoninstitute.com/eventer/corso-di-formazione-a-distanza-per-persone-con-malattia-di-parkinson-familiari-e-cargiver-al-tempo-del-covid-18/edate/2022-09-15/
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7.2. Anexo ll: Plantilla sociodemografica

N2 de participante

Método Grupos de discusién/entrevistas

Entrevistador |—|Paciente con EP
I:IFamiIiar/cuidador

I:IProfesional

Fecha/Hora / /2022 .

Paciente con EP o familiar/cuidador

Edad - Afio de nacimiento

Género

Estado civil (casado, soltero...)

Pais

Cuanto tiempo lleva viviendo con la
enfermedad/Cuanto tiempo lleva cuidando de ella

Profesional

Edad - Afio de nacimiento

Género

Profesion/cualificacion/cargo

Pais

¢Cuanto tiempo lleva trabajando con pacientes de
Parkinson?
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7.3. Anexo lll: Modelo de consentimiento informado

Consentimiento informado para las sesiones de codisefio (grupos focales/entrevistas)

El objetivo principal del proyecto SUPER es desarrollar los conocimientos, competencias y habilidades de
los miembros del equipo de atencién multidisciplinar sobre el enfoque de Cuidado Integral para la
Enfermedad de Parkinson (EP) a través de un curso de formacion co-disefiado y una plataforma de e-
learning. El proyecto pretende proporcionar formacién digital multidisciplinar para afrontar de forma
efectiva:

1) El aumento previsto de personas con EP (prevalencia estimada alta).

2) El progreso de la EP (debido al envejecimiento de la poblacién), que tiene un impacto econémico en
los sistemas sanitarios y asistenciales, la sociedad, los profesionales, los cuidadores y las propias personas
con EP.

3) La falta de conocimiento sobre modelos de Cl adaptados a las necesidades reales de las personas con
EP y sus familiares/cuidadores, mediante la formacidn de los miembros de los equipos multidisciplinares.
4) Las escasas habilidades digitales de las personas con EP relacionadas con la gestion de la salud y la
atencidn, lo que tiene una relacién directa con su autonomia.

Por favor, marque con una X todos los puntos en los que esté de acuerdo:

O Entiendo que participaré en la consulta y en la sesidn creativa de forma voluntaria, aportando
mi experiencia y mi punto de vista sobre la paralisis cerebral y su tratamiento.

O Se me ha explicado el motivo de esta sesidn y he tenido la oportunidad de hacer preguntas al
respecto.
O Entiendo que mis respuestas son confidenciales y anénimas. No se utilizard ninguna

informacién que me identifique a mi ni a ninglin miembro de mi familia.
O Puedo solicitar los resultados de esta sesidon cuando estén disponibles.

O Autorizo la grabacidn de la discusidon que se genere en el grupo para su posterior estudio. La
informacion facilitada podra utilizarse en nuevas investigaciones.

O Autorizo fotos y video de la sesion.

O Entiendo que tengo derecho a retirarme de la sesion en cualquier momento sin dar
justificaciones.

O Puedo solicitar que mis datos personales se supriman o no se transfieran si me retiro de la
sesion.

Nombre:

Firma:

Date:  / [/
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7.4. Anexo IV: Ejemplo de Persona

Age
65
years

John

Personal history

| was diagnosed with Parkinson's at the age of 50. At first, the doctors | went to thought | had a
brain tumour, but after the various specialist visits | was told in a very cold and detached manner
that | had Parkinson's and that all the symptoms | reported were very normal for someone with
Parkinson's. | remember that day the neurologist only looked at my wife when he spoke as if |
were invisible or yet another case to be prescribed. | remember that day the neurclogist only
looked at my wife when he spoke as if | were invisible or yet another case to be prescribed
medication. | was humiliated. | have to say that during the first few years of the disease, no one
gave us the necessary guidance to understand it in all its developmental stages, and as a result
we did not really know what to do. Mainly because of this, my wife and | felt very lonely, without
an adequate support network even to share our experience with people in the same situation.

Health status

| am still autonomous, but | find it hard to accept that my wife has to take care of me, especially |
am worried about how the disease will evolve in the future, | feel helpless and | experience the
need for care badly. My wife recently decided to go to therapy to be able to support me better.
In my opinion she is right to be supported by a psychologist and often this is not recommended
by doctors, she has to learn not to feel guilty when she decides to take some space for herself
which | think is fundamental otherwise she cannot help me as she would like.

Assistance received

We received little assistance from the social and health services with regard to how to behave,
for example, when there are seizures at night, hallucinations. In addition, we did not receive
technical information about the disease that would have been very useful to us.

Treatment

Levodopa and assisted physiotherapy

Daily routine

At the moment | am| quite independent, but | am afraid for when they tell me that | can no longer
use the car.
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7.5. Anexo V: Encuesta sobre el plan de formacidn co-creado en el marco del
proyecto Erasmus+ SUPER

Esta breve encuesta pretende conocer la opinidn de los profesionales sanitarios acerca de un
curriculo formativo sobre Atencion Integrada aplicada a la Enfermedad de Parkinson que fue co-
creado con la ayuda de los usuarios finales. El objetivo principal de la encuesta es evaluar la
adecuacion del curriculo y valorar si cubre las necesidades expresadas por los usuarios finales.

Tras revisar el programa de formacién, le rogamos que responda a las preguntas con sinceridad.
Le agradecemos mucho su ayuda.

Preguntas sobre el MODULO DE FORMACION 1:

1. ¢Cree que el contenido de este mddulo sera Gtil para su practica diaria? Si/No
2. ¢éIncluiria, modificaria o eliminaria algin tema de este médulo? Si/No. Si su respuesta
es afirmativa, indiquenos cual.

Preguntas sobre el MODULO DE FORMACION 2:

3. ¢Cree que el contenido de este mddulo sera Util para su practica diaria? Si/No
4. ¢lIncluiria, modificaria o eliminaria algliin tema de este mddulo? Si/No. Si su respuesta
es afirmativa, indiquenos cual.

Preguntas sobre el MODULO DE FORMACION 3:

5. ¢éCree que el contenido de este médulo sera Gtil para su practica diaria? Si/No
6. <¢lIncluiria, modificaria o eliminaria algin tema de este médulo? Si/No. Si su respuesta
es afirmativa, indiquenos cudl.

Preguntas sobre el CURSO DE FORMACION:

7. ¢Cree que el contenido de este curso cubre sus necesidades de formacion? Si/No

8. (Cree que este curso de formacidn podria mejorar su prestacion de cuidados? Si/No

9. (Cree que este curso de formacidon podria mejorar la calidad de la atencion ofrecida a
las personas con EP? Si/No

10. ¢Cree que el contenido del curso de formacidn es innovador? Si/No

11. ¢Desea realizar este curso? Si/No. Si su respuesta es No, por favor, diganos por qué.

12. ¢Desea afiadir algo mas? (pregunta abierta)
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