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RESUMEN

Introduccion: El interés por el envejecimiento, las situa-
ciones de dependenciay las enfermedades neurodege-
nerativas de la poblacién suscita aproximaciones a las
nuevas realidades de la provision de cuidados familia-
res. Los rasgos especificos de la enfermedad de Parkin-
son hacen presuponer particularidades en la atencién
prodigada por el entorno familiar. Material y Métodos:
Juntoafuentes estadisticas, se han realizado entrevistas
en profundidad semiestructuradas y grupos de discu-
sion con profesionales, personas enfermas y familiares
cuidadores. Estos dos ultimos han cumplimentado dos
cuestionarios. Las lineas tematicas han sido la vivencia
de la enfermedad por la familia proveedora y la perso-
na enferma, problemas y relaciones interpersonales,
nivel de dedicacién al cuidado y necesidades/deman-
das. Resultados: La importante presencia de la familia
en la provision de cuidados no profesionales contrasta
con la medicalizacion de la atencién, que focaliza toda
actuacion hacia la persona afectada y la propia enfer-
medad, relegando a quienes proveen de cuidados. La
familia queda a la espera de que profesionales socio-
sanitarios reclamen su participacion. Su protagonismo
sobre la calidad de vida de la persona cuidada hace que
persona con Parkinsony cuidadora familiar constituyan
un todo a valorar. Discusion: La atencion sociosanitaria,
especializada y primaria, no puede dirigirse solo a la
persona afectada hasta que se generaliza su situacién
de dependencia. Como se hace con la informacion so-
bre la evolucién de la enfermedad, dicha atencion ha
de dirigirse a las personas responsables de la atencion
directa desde el primer momento. Este cambio de pers-
pectiva podria evitar que afloren problemas en la con-
vivencia, agotamiento, estrés.
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ABSTRACT

Introduction A general interest in ageing, depen-
dence and neurodegenerative diseases draws atten-
tion to the role of relatives in care giving. Methods
and Materials: The methodology used included
statistical sources and interviews with relatives and
people affected with Parkinson’s disease. The latter
completed questionnaires related to their personal
experience, interpersonal relations, degree of impli-
cation and needs/demands. Results: The significant
presence of relatives stands in contrast with the pro-
fessional medicalisation of attention and its focus on
the diseased. Discussion: Socio-sanitary, specialized,
primary assistance should not be given only to the
diseased, but also to those directly related to their
direct assistance.
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INTRODUCCION

En la ultima década han proliferado en Espana
las investigaciones sobre la dependencia y sus facto-
res causales, asi como sobre las diferentes demandas
y respuestas generadas (Pérez y Yanguas, 1998; Ro-
driguez, 1999; Casado, 2004). Los trabajos sobre la
vejez y el envejecimiento que los precedieron han
permitido analisis sobre las interrelaciones entre en-
vejecimiento y dependencia (Izal, Montorio y Diaz,
1997; Casado, Lopez y Casanovas, 2001), entre éstas
y las necesidades de nuevas formas de atencion inte-
gral sociosanitarias (Puga, 2002) y entre dependen-
cia, envejecimiento y enfermedades neurodegenera-
tivas (Bayés, 2003; Puyol y Abelldan, 2006). Uno de
sus hilos conductores es la variable edad. Resulta ser
uno de los principales factores de riesgo de padecer
enfermedades neurodegenerativas y de perder auto-
nomia personal, de ahi el protagonismo explicativo
alcanzado por los procesos de envejecimiento indi-
vidual y sociodemografico (Bazo y Garcia, 2006).

Reconocido el envejecimiento como realidad
multidimensional, el aumento de las situaciones
de dependencia detectadas ha contribuido a dar el
paso de ser una cuestion pendiente de las politicas
sociales, a una realidad que la atraviesa (Fernandez-
Ballesteros, 1992; Rojo, Fernandez-Mayoralas, For-
jaz, Delgado, Ahmed, Martinez et al, 2009). La
aplicacion de la denominada Ley de dependencia
(2006) y de las recientes leyes autonomicas de Ser-
vicios Sociales ha sido fundamental para culminar
ese proceso, como para visibilizar enfermedades y
personas enfermas que experimentan situaciones
de discapacidad y/o dependencia. Quiza el caso mas
paradigmatico sea el de la enfermedad de Alzheimer
(Parapar, Fernandez, Rey y Ruiz, 2010).

Junto a las investigaciones realizadas en las lineas
apuntadas, desde 1993, el INSERSO/IMSERSO ha
impulsado estudios sociologicos sobre los cuidados
personales (1995). Han demostrado, en particular, la
relevancia de los denominados cuidados informales
en la atencion directa al cubrir las lagunas de los ser-
vicios sociosanitarios, facilitar el cumplimiento del
objetivo de permanencia en el propio domicilio de
las politicas sociales sobre envejecimiento y al respe-
tar el deseo personal de quienes requieren atenciéon
en su domicilio y entorno (IMSERSO, 2005). Igual-
mente, han puesto de manifiesto que la provision de
cuidados no implica, necesariamente, la convivencia
en el mismo domicilio de persona cuidadora y cui-
dada, aun siendo familiar, ni que se realice sin la par-
ticipacion de otros agentes (IMSERSO, 2005a). La
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colaboracion de los apoyos formales, voluntariado y
personal externo contratado con la persona familiar
cuidadora es una realidad cada vez mas visible ante
la atomizacion de los hogares (Giro, 2007).

En ese marco parece oportuno dar visibilidad a
quienes proveen de cuidados a las personas afectadas
por la enfermedad de Parkinson. En la produccion
bibliografica predominan las perspectivas médica y
farmacologica (Garnica, 2009), aunque se detecta
una demanda creciente de una atencién mas especi-
fica e integral con coordinacion entre las diferentes
esferas politico-administrativas de salud, servicios
sociales, transporte, vivienda, trabajo, economia y
hacienda, entre otras (Davila, Rubi y Mateo, 2009).

Asi pues, el objetivo de este estudio es profundi-
zar en la provisiéon de cuidados dirigidos a las per-
sonas afectadas por la enfermedad de Parkinson por
parte del entorno familiar, centrando la mirada en un
ambito concreto como la Comunidad Foral de Na-
varra.

Las investigaciones realizadas afirman que dicha
provision se realiza, mayoritariamente, desde el en-
torno familiar mds proximo y con un perfil de per-
sona cuidadora principal generalizable a todas aque-
llas situaciones que requieren de atencion directa
(Agullo, 2001; Crespo y Lopez, 2007). Sin embar-
go, los rasgos especificos de la propia enfermedad
hacen pensar en que han de darse también rasgos
particulares en la provision de cuidados. Para ello
partiremos de los perfiles de las personas enfermas
de Parkinson y sus cuidadoras, concluyendo si se
detectan tales peculiaridades a partir de la deteccion
de sus demandas sociosanitarias y abriendo algunas
lineas de debate.

MATERIAL Y METODOS

El presente articulo se ha elaborado a partir de los
resultados obtenidos en dos proyectos de investiga-
cion realizados entre abril de 2008 y junio de 2010 en
colaboracion con la Asociacion Navarra de Parkin-
son (ANAPAR)'. Su objetivo era conocer la realidad
sociosanitaria de las personas enfermas de Parkinson
y sus familiares en la Comunidad Foral de Navarra a
partir de la deteccion de necesidades y demandas en
materia de atencion y cuidados directos, tanto de la
persona enferma como de su cuidadora principal. La
finalidad altima debia ser impulsar actuaciones con-
cretas y viables desde las administraciones publicas
navarras, ANAPAR vy el entorno social.
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Se opto, asi, por un planteamiento metodologico
centrado en el método Investigacion-Accion-Partici-
pacion. Una metodologia cuantitativa y cualitativa
que contod, ademds, con actuaciones de difusion de
las investigaciones en las Semanas de Parkinson de
Navarra de 2008 y 2009.

Desde el Servicio de Gestion Clinica y Sistemas
de Informacion de Atencion Primaria del Servicio
Navarro de Salud se ha facilitado la informacion
estadistica de los diagnosticos de la enfermedad de
Parkinson para delimitar el perfil de las personas
enfermas. Resultan de interés sus datos por estar
actualizados, circunstancia que no siempre se en-
cuentra en macroencuestas como la EDDES (1999)
o EDAD (2008).

Respecto a las técnicas cualitativas, se realizaron
cuatro grupos de discusion: dos mixtos compuestos
por cinco personas afectadas por el Parkinson y un
profesional (Estella y Tudela); uno en Pamplona con
personas enfermas; y otro con profesionales de los
centros de atencion primaria de servicios sociales y
de salud de Burlada. Asimismo, se llevaron a cabo
siete entrevistas en profundidad a familiares cuida-
dores y profesionales sociales y dos encuestas espe-
cificas.

El cuestionario de la encuesta dirigida a las per-
sonas afectadas constaba de 40 preguntas, algunas
con opcion de respuesta multiple y de valoraciones
personales, agrupadas en tres bloques: datos geode-
mograficos de la persona enferma, informacion so-
bre el estado de salud y la atencion médica, y sobre
la calidad de vida, servicios sociales y necesidades
sociosanitarias detectadas. El cuestionario dirigido
a las personas familiares cuidadoras recogia 24 pre-
guntas con informacion demografica basica, sobre la
tarea del cuidado y sus implicaciones personales, asi
como sobre sus necesidades.

El numero de respuestas obtenidas ha sido de 59
(3,5% del total de casos diagnosticados) y 30 res-
pectivamente, cifras inferiores a las estimadas en los
cdlculos muestrales. Sin embargo, el nivel de partici-
pacion alcanzado resulta 6ptimo por varias razones:

- Necesidad de intermediacion de un profesional
de Atencion primaria de salud para acceder a las
personas enfermas y sus familiares cuidadores.

- Escaso nivel de participacion social del colecti-
vo de personas afectadas y sus familiares.

- La enfermedad mantiene una valoracion estig-
matizante que dificulta los contactos.

- Las limitaciones para escribir de un niamero im-
portante de personas enfermas por el estadio de la
enfermedad en el que se encuentran.
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ResuLtADOS

La enfermedad de Parkinson, como otras patolo-
gias degenerativas, tiene un importante impacto en
la vida de las personas afectadas y en sus familiares.

No obstante, presenta dos peculiaridades con
efectos psicosociales multiplicadores: variabilidad
diaria de sus manifestaciones: aumenta la insegu-
ridad sobre las respuestas que se pueden dar a las
personas enfermas? y dificultades de diagnostico vy,
en ocasiones, de tratamiento por la diversidad de
formas que adopta en su desarrollo:

Hay personas que llevamos 20 afios con la en-
fermedad, y el Parkinson evoluciona lento, pero
evoluciona; hay gente que en 10 anos estd peor>.

A ello se suman varias circunstancias que pro-
pician la confusion y la incomprension: se asocia la
enfermedad con personas mayores; se confunde con
la enfermedad de Alzheimer*; se minimiza su grave-
dad vy, por ultimo, su sintomatologia se reduce a los
temblores’.

Yo pensaba que solo le pasaba a la gente mayor.
Pero es que a mi me paso con 38 aros; recibi la
medicacion desde Alemania (...), y me pusieron
en contacto con una familia y, para mi, fue una
gozada conocer al primer parkinsoniano®.

EL PERFIL DE LAS PERSONAS ENFERMAS DE PARKINSON

Las cifras que se barajan sobre la prevalencia de
la enfermedad de Parkinson en Espana se mueven
dentro de unas horquillas muy amplias’. La impre-
cision de los datos esta relacionada con dificultades
diagnosticas y con la asociacion de los sintomas al
envejecimiento, como se constata de la informacion
recogida para Navarra.
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Grafico 1. Evolucion de la tasa de personas afectadas por la enfermedad de Parkinson en Navarra por
cada 1.000 habitantes, segun sexo (2000-2009)
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Fuente: Elaboracién propia a partir de datos del Sistema Navarro de Salud y del INE, 2009.

La tasa de prevalencia en el periodo 2000-2009
marca una clara tendencia alcista en la primera parte
de la década, para estabilizarse después en torno al
3 por mil habitantes®. Por sexo, estas tasas apenas
marcan diferencias, aunque puede hablarse de una
leve feminizacion, no coincidente con los resultados
de Davila a partir de la EDDES (2009).

Por grupos de edad (grafico 2), se observa un
progresivo sobre-envejecimiento de la prevalencia
de la enfermedad desde un 55% en el aiio 2000 has-
ta casi un 71% en 2009. En los otros grupos de edad
contrasta la estabilidad alcanzada entre las personas
menores de 65 afios con la caida significativa de las
mayores “jovenes” (65-74 anos).

Grafico 2. Porcentajes de personas afectadas de Parkinson en Navarra por grupos de edad (2000-2009)
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Fuente: Elaboracién propia a partir de datos del Sistema Navarro de Salud y del INE, 2009.
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Los datos expuestos informan sobre el subregis-
tro de los diagnosticos del Parkinson, su deteccion
a edades avanzadas y, sin ser considerada una enfer-
medad masculina, su prevalencia es mayor entre los
varones®. Por ultimo apuntar que la distribucion geo-
grafica de los casos diagnosticados por zonas basicas
de salud es muy irregular y sin pautas claras. Por
encima del 0,4% de su poblacion total se encuentran
los municipios de Lodosa, Viana y Cintruénigo; en
torno al 0,35%: San Adrian, Tafalla y Tudela Oes-
te; y con casi un 0,3% los barrios del II Ensanche y
San Juan de Pamplona. El resultado muestra que no
siempre se da correlacion entre mayores tasas de en-
vejecimiento y de prevalencia de Parkinson, ni entre
éstas y zonas bdsicas de salud mas pobladas, con la
excepcion de algunos barrios de Pamplona.

Por tanto, el perfil de las personas afectadas por
la enfermedad de Parkinson en la Comunidad Foral
de Navarra responde al de un varén, con una media
de edad de 77 afos y residente en centros urbanos
de mas de 8.000 habitantes'. La feminizacion de
la vejez no se traduce en feminizacion de la enfer-
medad de Parkinson, por lo que es de esperar que
el actual aumento de la esperanza de vida entre los
hombres vaya acompanado de un aumento general
de las tasas de prevalencia del Parkinson.

LA PROVISION DE CUIDADOS DESDE EL ENTORNO FAMILIAR

La enfermedad de Parkinson es una enfermedad
cronica y progresiva que causa, con frecuencia, inca-
pacidad fisica y, en menor medida, mental. Ello re-
percute en la calidad de vida de la persona afectada
como de su entorno social. A la diversidad de sin-
tomatologia especifica de la enfermedad se le suman
otros procesos asociados al envejecimiento, por lo
que aumenta la complejidad del tratamiento y de los
cuidados personales (PDE, 2007).

Especificidad y complejidad que exigen respuestas
individualizadas a partir de la experiencia de enfer-
mar de la persona afectada y de su entorno familiar.
Un hecho constatado en las entrevistas reconoce que
este conocimiento en el primer nivel no siempre va a
ser tenido en cuenta desde el espacio sociosanitario
formalizado. La medicalizacion de la atencion enfoca,
en la practica, el protagonismo del proceso de enfer-
mar en la persona afectada por Parkinson en tanto
enferma y, con ella, en los profesionales sanitarios.

Segun la informacion recogida, es posible encon-
trar tendencias recientes que confieren gran relevan-
cia al nucleo familiar en todo el proceso individual
de enfermar. Se parte de una atencion integral que
implica a todo el entorno social préximo, para pasar a
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una atencion profesional multidisciplinar que supere
la fragmentacion'. Este paso solo se ha posibilitado
cuando la atencion en el domicilio se completa con
la recibida desde una asociacion especializada (ANA-
PAR) o cuando se reside en un centro geriatrico.

Una relectura de la medicalizacion de la atencion
de las personas enfermas de Parkinson como la in-
dicada, no oculta la complejidad de la provision de
sus cuidados sociosanitarios. El desconocimiento o
las dudas de como plantear demandas de atencion
fuera del escenario sanitario, mantienen al hogar y
al entorno familiar como el unico recurso de apoyo y
cuidados personales, y como el principal ambito para
el desarrollo de las relaciones personales, afectivas y
emocionales. La rapida contraccion de los espacios de
socializacion por el temor al rechazo social, la incom-
prension y la compasion o pena'?, supone un adelanto
de la intensificacion de los cuidados en el domicilio
por parte, casi en exclusiva, de los miembros feme-
ninos de la familia. En un plano muy discreto que-
dan las empleadas del servicio doméstico y ayudantes
personales (en torno al 6% del total de cuidadores)
y las cuidadoras familiares de los servicios sociales
municipales (2,5%) (Arriba y Moreno, 2009).

El perfil resultante de las personas familiares cui-
dadoras se define por ser el de una mujer (83,3%)
con una edad media de 63 anos, es decir, catorce afios
menos que la media de las personas enfermas. Son
esposas, hijas, hermanas o nueras. Segun la mues-
tra, el 53,3% son conyuges (40% mujeres y 13,3%
hombres) y el 23,3% hijas. Por actividad laboral, el
43,3% se declara ama de casa, el 23,3% jubilado/pre-
jubilado (mayoria masculina), el 20% trabajador/a
por cuenta ajena y el 13,4% otras actividades.

Sin cuestionar que la atencion directa por la fa-
milia en el hogar tiende a mantener mejor la cali-
dad de vida de cualquier persona, la reduccion de
su nimero de miembros, de su disponibilidad para
realizar dichas tareas (lejania, limitaciones horarias,
problemas para compaginar vida laboral y personal,
etc.) y las crecientes expectativas de desarrollo per-
sonal al margen de la familia, estan cuestionando
una modalidad de atencion tan prematura en el caso
del Parkinson, su caracter estigmatizante, asi como
la debilidad de las politicas sociales en materia de
transferencias monetarias y/o provision de servicios
y el desdibujamiento del espacio sociosanitario.

Los profesionales entrevistados y las personas
enfermas coinciden en valorar como satisfactorias
las respuestas intergeneracionales e intrageneracio-
nales de la familia ante el diagnostico de Parkinson
y la nueva situacion que se vive, pero cuestionan las
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actuaciones de sobreproteccion prematura, por in-
capacitar mas que ayudar. Manifiestan sentirse mads
sobreprotegidos los hombres que las mujeres®’. Estas
prolongan los roles de mujer-cuidadora de todos los
miembros de la familia, siendo reticentes a aceptar el
de mujer-cuidada y el de hombre-cuidador*.

La principal actuacion de la persona cuidadora, se-
gun entienden, ha de ser supervisar, dejando para eta-
pas finales una atencion directa mas intensa y con la
colaboracion de personal mas especializado®. Es decir,
habria que retrasar la activacion de la estrategia de co-
participacion o “suma” de cuidadores en el domicilio
(familia nuclear y extensa, persona contratada, traba-
jadora familiar de los servicios sociales municipales,
amistades, voluntariado y comunidad) para amorti-
guar los efectos negativos del cuidado a medio plazo.

Pero la realidad que se impone es otra, sobre todo
cuando comienzan a producirse los bloqueos en la
persona enferma. La incertidumbre, inherente a la
evolucion de la enfermedad de Parkinson, inten-
sifica el tiempo de dedicacion. En general, el tiem-
po minimo dedicado es de 5 horas de supervision
diaria, pero el 43% de la poblacion muestral afirma
tener plena dedicacion, lo que reduce a la minima
expresion la realizacion de otras actividades propias,
como se recoge en la tabla 1. Como resultado, la vi-
vencia de la reduccion de la experiencia vital de la
persona cuidadora hasta dejarla reducida a la perso-
na enferma y la enfermedad, auguran un cansancio
y agotamiento, que anuncian el “sindrome del cui-
dador quemado”.

Tabla 1. Actividades que realiza la persona cuidadora durante el dia

Actividades Frecuencia relativa
Solo cuida a la persona enferma 22%
Paseos o encuentros con amistades 20%
Actividades periddicas de huerta y/o jardin 9%
Salidas vacacionales solo/a 9%
Salida de vacaciones con persona afectada de Parkinson 9%
Actividades promovidas por asociaciones (Caritas, Cruz Roja, Club deportivo, Sindicatos). 8%
Actividad laboral 7%
Actividades organizadas por club/asociacion de jubilados 5%
Actividades organizadas por los Servicios Sociales Municipales o el Centro de Salud 5%
Actividades organizadas por la Casa de Cultura 4%
Actividades de voluntariado 1%

Fuente: Elaboracidn propia a partir de la encuesta a personas cuidadoras de afectadas de Parkinson.

Antes de llegar a ese limite, la persona cuidadora
principal y el resto de la familia van a experimentar
una serie de sentimientos y reacciones, en muchas
ocasiones, coincidentes con los de la persona enfer-
ma de Parkinson. Destacar como reacciones la ne-
gacion de la enfermedad o de su cronicidad degene-
rativa, lo que impide introducir cambios en funcion
de la evolucion de la persona enferma'®. En cuanto
a los sentimientos negativos se han detectado, de
forma aislada o conjunta, angustia/depresion (36%),
pena (32%), desanimo (29%), ansiedad (25%), ira
(8%), frustracion (11%), aislamiento (14%), culpa
(4%), ademds de inseguridad permanente o miedo.
Existe conexion, aunque dificil de cuantificar, entre
estos sentimientos y las relaciones previas entre los
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diferentes miembros del entorno familiar y la per-
sona enferma, la capacidad personal de reaccion al
estrés, el nivel de informacion sobre los recursos so-
cio-sanitarios disponibles y la evolucion o estadio en
que se encuentra la persona afectada de Parkinson.

El sentimiento de abandono social e institu-
cional, sobre todo del sistema sanitario, agudiza,
todavia mads, los estados de animo enunciados. El
primero entendido como sentimiento de soledad
e incomprension. El abandono institucional por-
que se detecta falta de coordinacion entre los sis-
temas sanitario y de servicios sociales, sin olvidar
su fragmentacion interna; porque no siempre se le
da la importancia que se espera por afectar, sobre
todo, a personas mayores y también serlo la persona
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cuidadora principal, y, por ultimo, porque no se da
credibilidad a las informaciones trasmitidas por las
personas enfermas o sus cuidadoras'’.

La provision de cuidados de larga duracion ha de
influir sobre el estado de salud percibida por parte
de la persona cuidadora. Los sintomas mds genera-
lizados no difieren de forma significativa de los des-
critos por quienes cuidan personas con otras patolo-

gias cronicas (tabla 2). No obstante, ha de llamarse
la atencion sobre la importancia de problematicas
resultantes del esfuerzo fisico que supone la movili-
zacion de la persona enferma por la rigidez muscu-
lar que va apareciendo, si bien las dificultades para
dormir y el dolor de cabeza estan asociadas también
al ambito psicologico.

Tabla 2. Situacién del estado de salud de las personas cuidadoras de afectadas de Parkinson en Navarra

Problematicas Porcentaje Problematicas Porcentaje
Dificultades para dormir 61 Dolor de rodillas 28
Dolor de espalda 52 Dolor fisico 24
Cansancio permanente 43 Insomnio 18
Pérdida de vista 43 Falta de apetito 7
Dolor de cabeza 40

Fuente: Elaboracion propia a partir de la encuesta a personas cuidadoras de afectadas de Parkinson.

Hasta aqui los resultados de la investigacion pa-
recen indicar que la diversidad de formas que adop-
tan las manifestaciones de la enfermedad de Parkin-
son obliga a individualizar cualquier modalidad de
apoyo y atencion atendiendo a la persona enferma

como a su familiar cuidador, pero también a trabajar
de forma mas conjunta con ambos desde el primer
momento. Esta percepcion de unidad se detecta en
la relacion de demandas recogidas en la tabla 3.

Tabla 3. Principales demandas de personas enfermas de Parkinson, su familiar cuidador principal y
profesionales de los dmbitos sociosanitarios de Navarra

Persona enferma

Familiar cuidador principal

Profesional sociosanitario

Informacion clara, concisa y adapta-
da sobre la enfermedad y su evolu-
cion

Informacion clara, concisa y adapta-
da sobre la enfermedad y su evolu-
cion

Informacion clara, concisa y
adaptada sobre la enfermedad y
su evolucion

Atencion psicologica continuada y
especializada para la persona enfer-

Atencion psicologica para la persona

Atencion psicologica continuada
y especializada para la persona

cuidadora .
ma enferma y su cuidadora
Tratamiento rehabilitador fisiotera- | Campanas de Informacion sobre la | Campanas de Informacion sobre
péutico enfermedad la enfermedad

Grupos de apoyo psicologico para
personas enfermas y cuidadores por
separado y especificos

Grupos de apoyo psicologico para
personas enfermas y cuidadores por
separado y especificos

Grupos de apoyo psicologico
para personas enfermas y cuida-
dores por separado y especificos

Investigacion médica y farmacologica

Ayudas extraordinarias para la
reforma de vivienda y su acceso
(ascensor)

Ayudas extraordinarias para la
reforma de vivienda, adquisicion
de bastones, sillas de ruedas,
gruas, camas, etc.

Ayuda economica del gobierno auto-
nomico para contratar una persona
cuidadora

Ayudas economicas ligadas a la Ley

de promocion de la autonomia per-

sonal y atencion de las personas en
situacion de dependencia

Contar con una persona cui-
dadora profesional de apoyo
(trabajadora familiar del SAD
municipal, enfermera del Centro
de salud) y de otras menos espe-
cializadas

Fuente: Elaboracién propia a partir de las entrevistas y grupos de discusion realizados.
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En torno al 95% de las personas cuidadoras ma-
nifiestan demandas ligadas a la persona enferma, no
a ellas mismas, salvo cuando la situacion desborda
su capacidad de cuidar y se requiere apoyo psicolo-
gico personal. Por su parte, los profesionales de los
sistemas de salud y de servicios sociales consideran
que habria que anadir otras demandas que redunda-
rian en una mejora de la calidad de vida de la perso-
na enferma y su cuidadora familiar:

- Atencion integral por medio de la coordina-
cion entre los sistemas de salud y servicios so-
ciales.

- Reforma del baremo del nivel y grado de de-
pendencia para ajustarse a la realidad de las
personas enfermas de Parkinson.

- Oferta de empleo adaptado para menores de
65 anos con Parkinson.

- Adaptacion de la oferta de servicios (pisos tu-
telados, teleasistencia, etc.) a la especificidad
de la persona enferma y su familiar cuidador.

- Centros adaptados especificos: centros de
dia, residencias para menores y mayores de 65
anos.

A la pregunta inicial sobre lo que diferencia la
provision de cuidados desde el entorno familiar de
una persona afectada de Parkinson de otras atencio-
nes prolongadas, puede responderse que se han de-
tectado en la investigacion basicamente tres cuestio-
nes. Por un lado, el ocultamiento de la enfermedad
y el aislamiento social de la persona enferma y su
cuidadora directa por el estigma que acompana a la
enfermedad. Por otro, el permanente estado de in-
certidumbre sobre las tareas y funciones que han de
cumplir quienes atienden a la persona enferma por
la fuerte variabilidad de los sintomas que aparecen.
Por ultimo, se prodigan atenciones directas y de su-
pervision desde el primer momento con un cardcter
sobreprotector por las limitaciones en la movilidad.

El desconcierto, las dudas sobre la enfermedad y
su particular sintomatologia y forma de evolucionar,
los miedos al estigma social y la incertidumbre ante
la medicacién, provocan una demanda incesante de
informacion clara y concisa a todos los profesiona-
les que de alguna manera estdn en contacto con las
personas enfermas y sus familiares. Demanda que
en escasas ocasiones se traduce en colaboracion o
protagonismo compartido (persona enferma-profe-
sional-familiar cuidador).
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Discusion

Los resultados cuantitativos muestran que el per-
fil de las personas afectadas por Parkinson como el
de sus cuidadoras principales en la C. Foral de Na-
varra, son bastante coincidentes con los obtenidos
para el conjunto de Espafia (Davila, Rubi y Mateo,
2009). La provision de cuidados por el entorno fa-
miliar sigue pautas, asimismo, muy similares a las
de otros casos de atencion directa de larga duracion.
Asi, la responsabilidad recae sobre sus miembros fe-
meninos, en la mayoria de las ocasiones con mas de
60 anos de edad, el cuidado prodigado es genérico y
se opta por la atencion en el domicilio.

Los cuidados dirigidos a las personas con en-
fermedades neurodegenerativas estan poniendo en
cuestion las pautas y las caracteristicas de las aten-
ciones desde el entorno familiar. La atencion de las
personas afectadas de Parkinson asi lo confirma. La
complejidad y especificidad de sus sintomas, la di-
versidad de ritmos que adopta, su individualidad en
las manifestaciones, desbordan a un entorno fami-
liar que opta por la sobreproteccion o por una su-
pervision intensiva desde el primer momento. Estas
respuestas estan enraizadas en practicas tradiciona-
les y se ven respaldadas por una informacion exclu-
sivamente médica, no siempre comprensible.

Las dificultades para entender la informacion
recibida en unos primeros momentos de descon-
cierto, cuestionan su calidad, cantidad y finalidad.
No mejora la situacion en momentos posteriores ni
cuando se dirige al conjunto de la sociedad. Se sus-
citan entonces como interrogantes: quién o desde
qué instancias se ha de dar esa formacion; qué tipo
de informacion si se desconocen facetas importan-
tes del proceso de enfermar; a instancias de quién se
ha de facilitar (persona enferma, persona cuidadora,
médico, enfermera, trabajadora social, etc.).

En este contexto, la medicalizacion de todo
cuanto rodea a la persona enferma de Parkinson
produce un desajuste entre el creciente protagonis-
mo del sistema sanitario, con actuaciones puntuales,
y la subordinacion a este sistema del entorno fami-
liar cuidador, aun cuando asuma la centralidad de
la provision permanente de cuidados. La atencion
médico-sanitaria resulta, sin duda, incompleta para
entender y cubrir las necesidades y demandas de
estas personas enfermas, aunque sus actuaciones se
focalicen en ellas. Todavia lo es mds cuando se trata
de las personas familiares cuidadoras.

Es asi como las personas cuidadoras y algunos
profesionales apuntan ya a que la atencion socios-
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anitaria ha de dirigirse, desde el primer momento,
tanto a la persona enferma como a las personas res-
ponsables de la atencion directa, puesto que com-
parten vivencias, expectativas, sentimientos, necesi-
dades. Cuidar a una persona enferma ha de implicar
cuidar al cuidador con la implicacion personal de
ambos, de la red de apoyos informales y de los siste-
mas sociosanitarios. Es decir, persona cuidadora fa-
miliar y persona afectada de Parkinson constituyen
un “todo” cohesionado que ha de iniciar un nuevo
recorrido y construccion de su experiencia vital con
un ritmo ajustado a la lentitud que imprime la en-
fermedad.

Esta exigencia abre nuevos interrogantes en tor-
no a como lograr consolidar una implicacion de to-
dos los actores que estan presentes en la atencion de
las personas afectadas de Parkinson Los bloqueos, la
rigidez, la no coincidencia de pérdida de movilidad
con deterioro cognitivo o la variabilidad de sintomas
del Parkinson, imprimen ciertas peculiaridades a la
provision de cuidados en el entorno familiar y a la
busqueda de respaldos y colaboracion. Ha de desta-
carse el papel que cumplen en este punto las asocia-
ciones de personas afectadas (en Navarra ANAPAR),
al dar respuestas adecuadas a la especificidad socio-
sanitaria de la enfermedad.

El estigma social que acompana al Parkinson,
junto con las dificultades que muchas de las per-
sonas enfermas presentan para hablar, estd mante-
niendo en la sombra unas complejas experiencias
personales y familiares. Es cierto que se encuentran
algunos cauces para verbalizar las demandas en ma-
teria de investigacion médica y farmacologica y para
mostrar la necesidad de su divulgacion y aplicacion
como las consultas en medicina especializada y las
asociaciones de personas enfermas de Parkinson.
Sin embargo, no ocurre lo mismo con las demandas
no médico-farmacologicas.

Con la aplicacion de la denominada Ley de De-
pendencia, se ha observado el aumento de la deman-
da, sobre todo, de recursos materiales por parte de
las personas enfermas de Parkinson y sus familiares.
Pero todavia quedan fuera, sin cubrir, como afirman
varios profesionales del trabajo social, otras necesi-
dades “que sus cuidadores o sus familias (al igual
que las personas enfermas) no las piden. No las di-
cen porque no saben donde decirlo. A veces no se
atreven. Tienen que ver con cuestiones psicologicas,
emocionales, sentimientos de pena o culpa, desor-
ganizaciones familiares, etc. La mayoria son aspec-
tos sociales”'®. Resulta de interés, por tanto, hacer
aflorar estas necesidades desde una atencion socio-
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sanitaria especifica del Parkinson, evitando con ello
que queden desdibujadas por otras enfermedades
neurodegenerativas, en particular, el Alzheimer, y
por procesos consustanciales al envejecimiento.
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Hombre con enfermedad de Parkinson: “A mucha
gente le cuesta hacer su vida normal por los cam-
bios tan bruscos que tenemos, por ejemplo por la
medicacion, y esos cambios suelen ser de conduc-
ta; puedes pasar de la euforia a la depresion en un
solo dia. Por ejemplo yo hablo claro cuando ando
peor, y esas manifestaciones no las entendemos ni
los médicos ni nosotros, (asi que) es muy dificil
que las entiendan los demas”.

Mujer enferma de Parkinson mayor de 65 afos.
La confusion, en ocasiones, se puede dar entre
profesionales al equiparar problematicas, nece-
sidades y demandas de las personas enfermas de
Alzheimer y sus familiares con las de Parkinson: “A
veces nos llegan personas que nos dicen que estan
muy desbordadas (...), que no saben cémo abor-
dar o responder a la nueva situacion de la persona
con un accidente cardiovascular, una enfermedad
grave (...). Situaciones que se les crea a hijos que
trabajan y que siempre han resuelto sus propios
problemas, pero de repente traen a la madre con
un Alzheimer” (Grupo de discusion de Burlada).
Profesional de ANAPAR: “Cuando se habla de la
enfermedad de Parkinson, lo primero que se pien-
sa es en el temblor. Pero no es la manifestacion
mas incapacitante, sino los bloqueos u otro tipo
de derivaciones que van apareciendo”. Las proble-
maticas apuntadas son coincidentes con las reco-
gidas en P Davila (2009).

Mujer enferma de Parkinson de Estella.

En el anno 2006, por ejemplo, la Sociedad Espario-
la de Neurologia daba cifras aproximadas de entre
87.000 y 396.000 personas afectadas.

En Espana se estima como prevalencia entre el
0,25% y el 1,7%, lo que situa al Parkinson como
la segunda enfermedad neurodegenerativa con
mayor incidencia tras el Alzheimer.

En 2009, las tasas de incidencia en los varones de
65-74 atios era del 7,65 por mil habitantes de esa
edad en Navarra y del 6,13 por mil entre las mu-
jeres. Entre las personas mayores de 75 afos eran
de 26,3 y 19,3 por mil, respectivamente.
Conviene aclarar que en la C.E de Navarra no lle-
gan a superan los 10.000 habitantes una decena
de municipios.

Los profesionales consultados coinciden en la ne-
cesidad de una mayor y mas intensa colaboracion
entre profesionales de neurologia, medicina de
familia, urologia, trabajo social, psicologia, lo-
gopedia, terapia ocupacional y fisioterapia.
Personas enfermas de varias localidades de Nava-
rra: “Hay gente muy reacia a que le digan, “tienes
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Parkinson”, y senialen con el dedo”. “Se cree que
somos enfermos un poco raros”. “No quiere que
sus vecinos lo sepan, por ejemplo, pero total por
mucho quieras tapar...no lo tapas”. “Un dia fui a
jugar con un amigo a pelota y me cabre6 cuando
mi mujer le dijo: “gracias J. por jugar con mi mari-
do”. Pero es que él no juega por lastima conmigo,
juega porque quiere”.

Dos hombres con la enfermedad de Parkinson
mayores de 65 anos: “Yo creo que hay gente que
no se adapta. Yo con mi mujer, mi lucha es esa.
Hay cosas en las que me doy por vencido, porque
no me hace caso cuando le digo que la ayuda es
mejor que la pida yo. Hay cosas que uno mismo
toma como medida para saber lo que puede o no
hacer”. “Yo digo: la ayuda ya la pediré yo. Como
estés comiendo y no aciertes a la primera, ya esta
encima”. Profesional de ANAPAR: “Hay quien me
dice: “es que desde que les dije a mis hermanas
que tengo Parkinson, estan todo el dia llamando-
me por teléfono, me vienen a ver a todas horas”, o
sea, cuestiones que no hacian antes y ahora como
que le agobian”.

Profesional y cuidadora de Burlada: “Mi madre, la
primera vez que la duché, estuvo todo el tiempo
con la cabeza baja, sin mirar. Mds tarde me admi-
tio a mi y a mis hijos, sus nietos, que la acurruca-
ran, porque yo no podia sujetarla al salir y entrar
de la ducha. Quiero decir, lo fue aceptando, pero
€s un proceso”.

Profesional de ANAPAR: “Hay que supervisar sin
agobiar y manteniendo espacios. Es importantisi-
mo que las cuidadoras, las familias sigan mante-
niendo sus espacios, o sea, si ha quedado con las
amigas, un rato a la tarde, tiene que seguir que-
dando, porque eso es, al final, higiene mental y
la necesita para después estar bien”. La familia y,
sobre todo la persona cuidadora principal de la
misma, cumplen una “tarea muy para el enfermo”,
al estimularles y creerles, porque la enfermedad
lleva consigo una tendencia a la apatia y a que se
dude de si pueden o no hacer algo”.

Profesionales de Burlada: “Asumir la enfermedad,
por parte de la familia, porque [aunque] es un
proceso que tiene que llevar la propia persona, la
familia también, porque crea desgaste; [se] esta
continuamente intentando [...] asimilar la figura
de enfermo y de cuidar”. “Es cuando la hija verba-
liza como el padre no es capaz de aceptar la enfer-
medad de su mujer; le parece que se curara, que la
llevaran al hospital para que esté unos dias y luego
saldra bien”.

PorTuLARIA VoL. XI, N© 1, [37-47] 1ssNv 1578-0236

17 Mujer enferma de Parkinson: “Yo tengo que tirar

para adelante, aunque no pueda ni partir la carne,
porque estoy sola y tengo que cuidar a mi herma-
no también”.

18 Profesional de Atencion primaria de salud, Este-

lla.
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