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RESUMEN:

El Trabajo Fin de Grado que a continuacién se presenta tiene por objeto dar respuesta a las
necesidades psicosociales de las personas cuidadoras no profesionales de pacientes con la
Enfermedad de Parkinson de Inicio Temprano desde el Trabajo Social.

Como punto de partida, se define la EP y todos aquellos aspectos que la caracterizan, asi como las
particularidades que presenta la persona que la sufre y el familiar que, casi de forma automatica,
se convierte en cuidador/a de la persona con parkinson.

A lo largo del trabajo se expondran algunos de los datos recopilados mediante las entrevistas a
las personas afectadas y a sus familiares, con el fin de guiar el posterior disefio del proyecto de
intervencion.

Por ultimo, se presentara dicho proyecto y se realizard una exposicion de las sesiones que lo
componen, junto a los objetivos a los que se pretende dar respuesta.

PALABRAS CLAVE: Trabajo Social, Enfermedad de Parkinson, Enfermedad de Parkinson de Inicio
Temprano, personas cuidadoras no profesionales, cuidadores familiares.

ABSTRACT:

The Final Degree Project that is present below has as its object to provide as response to the
psychosocial needs of the not-professionals caregivers of patient with Young-Onset Parkinson’s
Disease from the Social Work.

As a starting point, we define the PD and all those aspects that characterize it, as well as the
peculiarities that presents the person who suffers and the family that, almost automatically,
becomes a caregiver of the person with Parkinson’s disease.

Throughout the work will be present some of the data collected though the interviews to the
persons affected and their relatives, in order to guide the subsequent design of the intervention
project.

Finally, it will be presented the project and it will be made an exhibition of the sessions that
compose the project, alongside the objections to which it is intended to give an answer.

KEY WORDS: Social Work, Parkinson’s disease, Young-Onset Parkinson’s Disease, Informal
caregivers, family caregivers.
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1. INTRODUCCION

La elaboracion del presente trabajo fin de grado, en modalidad de proyecto de intervencién,
pretende abordar la tematica de las necesidades de las personas cuidadoras familiares de
pacientes a las que se les ha detectado a una edad temprana la Enfermedad de Parkinson (EP)?.

El interés de partida sobre la eleccidn de este tema se debe a las experiencias personales que
ambas hemos tenido tanto con la enfermedad de Parkinson como con el mundo de los cuidados.
A lo largo de los afios hemos vivido de cerca lo que significa tener a personas dependientes a
nuestro alrededor, por ello hemos desarrollado esta sensibilidad hacia este asunto, ademas de
ser conscientes de la necesidad de un proyecto en el que se incluyan las problematicas y los
efectos que causa la deteccidn de la enfermedad de Parkinson de inicio temprano.

Otro de los motivos que fundamentan la realizacidn de este trabajo es la necesidad de contar con
un apoyo psicosocial durante el proceso de la enfermedad, ademads del seguimiento médico. El
impacto que se produce en la vida de |la persona con la enfermedad, asi como en la de su familia,
es de gran magnitud, tal y como se recoge en el Libro Blanco del Pdrkinson en Espaia afirmando
que:

"al propio proceso de la enfermedad, hay que sumar el impacto psiquico, la mengua en la
calidad de vida, la incapacidad laboral, la pérdida de habilidades sociales, el gravamen de los
cuidadores y las situaciones de dependencia" (Pefias Domingo, et al., 2015: 175).

Ademas, durante los afios de formacidn en Trabajo Social, hemos observado que la disciplina en
el ambito de la salud se trabaja de forma muy breve y que, por tanto, no aborda todo lo que una
enfermedad, en este caso neurodegenerativa, puede significar para una unidad familiar. Desde
este punto también se quiere abordar la funcién que un profesional del trabajo social puede
desempenar en el campo de las enfermedades neurodegenerativas, concretamente en la
Enfermedad de Parkinson.

La poblacidn objeto de estudio se identifica con las personas cuidadoras de las y los enfermos de
Parkinson con un inicio temprano de la enfermedad, entendiéndose como el que se manifiesta
antes de los 50 afos de edad (Pefias Domingo, et al., 2015: 24).

Se quiere poner el foco de atencién sobre la importancia de la figura que representan las personas
cuidadoras en la vida de los pacientes que conviven con la enfermedad, ya que forman parte del
largo proceso experimentado por las personas afectadas.

A partir de la definicién de cuidados no profesionales que se redacta en la Ley 39/2006, de 14 de
diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencién a las personas en situacidn de
dependencia, también conocida como LAPAD?, se entiende por cuidadores no profesionales a
“aquellas personas de la familia o de su entorno no vinculadas a un servicio de atencion

1 A partir de ahora se hara referencia a la Enfermedad de Parkinson como EP.
2 A partir de ahora se nombrara esta Ley como LAPAD.
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profesionalizada, que prestan una atencidon a personas en situacion de dependencia en su
domicilio” (art. 2).

El trabajo se centra en las personas cuidadoras dentro del dmbito familiar cuando se presenta un
inicio temprano de la enfermedad. En este caso la persona con la EP no tiene por qué ser
dependiente y necesitar de un apoyo fisico. Por esta razén, el perfil de la persona cuidadora estard
enfocado a un apoyo emocional mas que fisico.

Asimismo, se pretende incidir sobre los cambios experimenta el entorno familiar cuando se da a
conocer un diagnéstico de Parkinson.

Una de las consecuencias de la atencidén continua es la sobrecarga a la que las personas cuidadoras
estan expuestas en su dia a dia. Zarit (2002), citado en Carretero, Garcés, y Rddenas (s.f.), sefiala
que el término de sobrecarga tiene un plano multidimensional, apoydndose en la
conceptualizacién de George y Gwyther (1986), también citados en Carretero, Garcés y Rddenas
(s.f.). De acuerdo con los tres autores, la definicion de sobrecarga quedaria recogida de la
siguiente forma:

“la dificultad persistente de cuidar y los problemas fisicos, psicoldgicos y emocionales que
pueden estar experimentando o ser experimentados por miembros de la familia que cuidan a
un familiar con incapacidad o algun tipo de deterioro”. (Carretero, Garcés, y Rédenas, s.f.:
52).

Debido a que abarca muchos aspectos de la vida de las personas, se ha creido conveniente realizar
un diagnéstico por ambitos -familiar, econédmico-laboral, social y ocio-, y de esta forma poder
aplicar el proyecto adaptandolo a cada una de estas areas.

Este trabajo, que a continuacidon se presenta, va a dividirse en cuatro partes diferenciadas, con
distintos capitulos dentro de cada una.

La primera de ellas, es decir, la introduccién, va a constar de tres subindices: justificacion,
objetivos y la metodologia que se ha seguido para poder alcanzarlos.

La segunda parte, la fundamentacion, constard de una aproximacion a los conceptos mas
importantes, asi como a la situacion en la que se encuentra el colectivo que nos interesa en este
caso: los pacientes con la Enfermedad de Parkinson detectada en inicio temprano y las personas
cuidadoras. Esta aproximacién se hard a través de la formulacién de un marco teérico que englobe
todos estos términos a los que se hace referencia. También afiadiremos experiencias que se han
extraido tanto de los manuales consultados como de las entrevistas a pacientes, personas
cuidadoras y profesionales del &mbito de esta patologia en concreto, y de otros que trabajan con
colectivos en situacidon de dependencia. Se tratara de enriquecer, ademas, con las aportaciones
gue podamos afadir de nuestras experiencias personales.

La tercera parte englobara las conclusiones en las que se basard el disefio del proyecto de
intervencion.
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Por ultimo, la cuarta parte estara dedicada al disefio del proyecto de intervencidn cuyo objetivo
principal es el de fortalecer las relaciones sociales, creando nuevos vinculos para evitar situaciones
de aislamiento y soledad mediante la creacién de grupos de ayuda mutua.

1.1. Justificacion

Tras haber sido participes de algunas de las experiencias con personas que necesitan ser cuidadas
y/o con la EP, la hipdtesis de la que se parte es que el abordaje de las necesidades de las personas
cuidadoras no se habia hecho de una forma integral, ya que en la mayoria de los casos son las
grandes olvidadas cuando una enfermedad asi aparece. Aunque existen algunos recursos que
alivian la carga de las personas cuidadoras, es necesario que se realice un cambio de perspectiva
en la atencidn a estas personas y que, de esta forma, reciban apoyo psicoldgico y social de forma
simultdnea (Garcés Ferrer et al., 2006). Ademas, se han de tener en cuenta también las
necesidades que demanda la persona que recibe dichos cuidados.

Se considera, entonces, que el paciente y la persona cuidadora no son partes independientes de
la enfermedad sino que conviven durante el proceso y se ven obligados a cambiar en los roles
familiares; es decir, pasan de ser marido, mujer, hija, hijo, padre o madre a ser cuidador o
cuidadora, de manera repentina y sin ningun tipo de apoyo y/o formacion.

Asimismo, puede observarse que, aunque se ha trabajado con las personas cuidadoras, no se ha
profundizado mucho sobre las caracteristicas individuales que pueden presentar cada una de ellas
y la situacion psicosocial que pueden estar atravesando. Por ello, Garcia Calvente, Mateo
Rodriguez y Eguiguren (2004) recomiendan que se incluya la perspectiva de cuidadoras/es y no
solo de las personas dependientes, ya que esto ayudaria a comprender la complejidad de los
cuidados. Ademas, la mayoria de los recursos existentes para personas cuidadoras tienen que ver
con el dmbito del cuidado en si mismo -técnicas de movilizacidn y técnicas para el cuidado
personal, entre otras- y todas tienen una caracteristica en comun: estdn orientadas hacia las
personas dependientes y no hacia las personas cuidadoras propiamente dichas.

Estas técnicas ofrecidas por diferentes organismos publicos e instituciones sociales -como pueden
ser Cruz Roja, Federico Ozanam, el SALUD...- ofrecen de forma genérica diferentes herramientas
para que las personas cuidadoras “cuiden mejor” de otras dependientes, pero no se especializan
en la enfermedad de la persona dependiente ni en las necesidades individuales de cada una,
puesto que cada patologia puede presentar diferentes demandas segun la persona que la sufre.

A pesar de que la idea principal estaba centrada en las personas cuidadoras de enfermos de
parkinson, la linea de trabajo no se termind de definir hasta haber contado con la suficiente
informaciéon de partida para poder acotarla en base a las personas con la Enfermedad de
Parkinson de Inicio Temprano.

Por ello se estima que la mejor forma de desarrollar este Trabajo Fin de Grado sea a través de un
Proyecto de Intervencién con el fin de dotar de informacidn, recursos, estrategias y herramientas
para mejorar el proceso del cuidado y de la persona cuidadora.

Desde la Asociacidn Parkinson Aragdn se ofrece un conjunto de servicios terapéuticos y de apoyo
para las personas afectadas con la EP. Aun asi, segun El Libro Blanco del Pdarkinson en Espaia, “la
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reaccion inicial de algunas personas con pdrkinson de no aceptar la enfermedad o la desconfianza
hacia las asociaciones provocada por el desconocimiento de las mismas, puede explicar también
la baja adhesion a estas entidades”. (Pefias Domingo, 2015: 162-163).

Ademds, no es una atencion gratuita, por lo que muchas personas que necesitan esta atencién
integral no pueden acceder a ella debido a la imposibilidad de hacer frente al pago de la cuota
gue supone estar asociado. Es por esto que algunas de las asociaciones de Parkinson de la
geografia espafola han creado un fondo solidario para que las personas puedan aportar una
cantidad econdmica que permita pagar las cuotas de otros miembros.

Por ultimo, se cree que el apoyo a estas personas y a sus cuidadores y cuidadoras debe hacerse
de forma continuada, desde que se detecta la enfermedad hasta que ocurre el peor desenlace, y
es ahi donde los recursos escasean -segln afirmo una de las personas entrevistadas afectada por
la EP-. El afrontamiento de una enfermedad es un proceso en si, por lo que, si se logra que tanto
la persona que tiene la enfermedad como aquella que se encarga de sus cuidados se impliquen
en todo lo que conlleva padecerla, el proceso serd mucho mas facil. Pero para ello la informacién
que se les dé sobre lo que supone convivir con la enfermedad -sea paciente o persona cuidadora-
debe ser completa y adaptada a cada enfermo, pues la situacién personal, econédmica, social,
laboral, etc., no es la misma en todos los casos.

A su vez, el trabajo social estd muy presente en todo lo referente a la salud, lo que engloba a las
enfermedades neurodegenerativas cronicas. Uno de los nexos de unidn es la importancia que ha
ido cobrando la figura del trabajador/trabajadora social en el &mbito de la salud, mas alla de la
salud mental. ltuarte, (1992: 11), define el trabajo social clinico como:

“una forma especializada del Trabajo Social, que siguiendo el procedimiento cientifico y por
medio de un proceso psicoterapéutico trata de ayudar a personas, familias y/o grupos
pequefios que se encuentran en situaciones de conflicto manifestadas por problemas
psicosociales, a que desarrollen sus capacidades tanto psicoldgicas como sociales, en forma
que puedan hacer frente en mejores condiciones tanto a sus problemas actuales, como a otras
situaciones conflictivas que pudieran presentdrseles en el futuro |[...]

Ademas, la misma autora aifade que el objetivo de esta practica psicoterapéutica es capacitar a
las personas para que desarrollen “su tolerancia ante el sufrimiento y la frustracion, asi como su
capacidad para utilizar adecuadamente sus propios recursos personales y los que ofrece el medio
social” (1992: 11). Aqui puede encontrarse la clave del papel que el trabajador social puede
desempenar en el acompafiamiento y la asimilacién de la EP en los pacientes y en los familiares:
ir mas alla del tratamiento sanitario, profundizando en los factores psicosociales que rodean a la
familia ademads de a la persona enferma y, de esta forma, evitar que se “rompan” y claudiquen en
los cuidados.

Por otro lado, es también una de las funciones del profesional informar sobre los recursos,
servicios y herramientas existentes relacionados con la atencidn social a las personas afectadas y
a sus familiares, con la intencién de realizar un seguimiento proactivo de su dia a dia.
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De esta forma se les proporciona estrategias que facilitan la realizacion de las ABVD3.

Por esta razdn, el objetivo principal es identificar las necesidades de los cuidadores y cuidadoras
de personas con la Enfermedad de Parkinson, para después poder intervenir sobre ellas y asi
intentar facilitarles la tarea del cuidado.

También es importante destacar la falta de informacién de la que disponen tanto las personas
afectadas como las que se encargan de su cuidado, en este caso del dmbito familiar, sobre los
recursos existentes tanto para las personas cuidadoras como para las personas con la EP. Existen
talleres de apoyo, de técnicas de movilizacion, etc., pero no hay una implicacion real por parte de
las administraciones para que todas aquellas personas que necesiten ayuda con los cuidados a
una persona dependiente, en este caso con Parkinson, puedan acceder a los escasos recursos que
se ofrecen.

Ademas, a pesar de tratarse de un tema que se ha examinado desde diversos dmbitos, como el
sanitario, se puede percibir una falta de personalizacidon y apoyo a la persona con la EP y al
cuidador/cuidadora. De acuerdo con Garcia Calvente, Mateo Rodriguez y Eguiguren (2004), a
pesar de que en Espafia se van incorporando diferentes politicas dirigidas a cuidadores/as y
enfocadas al apoyo familiar, sigue quedando pendiente la evaluacion de estas politicas y su
posterior impacto.

Es decir, es necesario trabajar en la prevencion y en la educacién para el afrontamiento de dicho
rol y para que no se sienta solo ante una situacion que estd introduciendo cambios irreparables
en su vida. De esta manera, los profesionales del ambito social y sanitario deben implicarse de
forma mas activa e interdisciplinar en este cambio de rol y en la redefinicion de la figura de los
cuidadores, para desarrollar las actuaciones de los trabajadores sociales. Tal y como postulan
Garcés Ferrer et al., (2006), cada tipo de enfermedad necesita diferentes cuidados, por lo que se
debe incidir en la personalizacidn e individualizacidn de la atencion.

1.2. Objetivos

Para la investigacidon y el posterior disefio del proyecto de intervencion se han identificado los
siguientes objetivos, divididos en generales y especificos. El primero hace referencia a la fase de
fundamentacién y el segundo, al proyecto de intervencion.

1. Conocer los principales efectos y consecuencias que el parkinson de inicio temprano tiene y
las necesidades mads importantes de los afectados por la enfermedad y de sus cuidadores, asi
como identificar los recursos y herramientas existentes, tanto dentro como fuera de la
Asociacidn Parkinson Aragdn, para las personas cuidadoras familiares.

1.1. Establecer los perfiles de las personas cuidadoras en el ambito familiar y de las personas
con la EP en inicio temprano.

1.2. Analizar el punto de vista de los afectados y de los profesionales que trabajan con
personas con la EP en inicio temprano respecto a las necesidades que manifiestan las
personas cuidadoras.

3 Actividades Basicas de la Vida Diaria.
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1.3. Identificar el nivel de atencidon e informacidon recibida por las personas cuidadoras
familiares.

2. Disefiar un proyecto de intervencion dirigido a personas cuidadoras de enfermos de Parkinson
en inicio temprano, con el fin de fortalecer las relaciones sociales y crear nuevos vinculos para
evitar situaciones de aislamiento y soledad.

1.3. Metodologia

En este epigrafe se describe la metodologia utilizada para la consecucién del objetivo 1.

La poblacion objeto de estudio de este trabajo son las personas cuidadoras familiares de
pacientes a los que se les ha detectado a una edad temprana la EP y que estan vinculadas a la
Asociacion Parkinson Aragdn. Tal y como se vera posteriormente, se entiende por parkinson de
inicio temprano aquel que se manifiesta antes de los 50 afios (Pefias Domingo et al., 2015).

Esta investigacion se ha llevado a cabo en el territorio de la ciudad de Zaragoza y en el periodo
gue abarca los meses de enero a junio de 2018.

Por su parte, para la realizacion del analisis previo a la elaboracién del proyecto se han utilizado
diversas fuentes de datos y técnicas de investigacion. Predomina el enfoque cualitativo, acorde
con los objetivos planteados, dado que se ha considerado el mas idoneo para realizar una
aproximacion al problema formulado inicialmente.

Como punto de partida se llevd a cabo una revisién documental y bibliografica en relacién con la
Enfermedad de Parkinson en general, el ambito de los cuidados y de las personas cuidadoras, y
los recursos disponibles para ellas en materia de Trabajo Social y Salud.

En el siguiente cuadro se sintetizan las fuentes de datos utilizadas para obtener la informacion
pertinente:

Tabla 1. Fuentes bibliograficas.

Fuentes Libros especializados | Folletos explicativos | Revista especializada
documentales en la EP y sus relacionados con la  en Trabajo Social y
cuidados. convivencia con la | Salud.
enfermedad.

Fuentes informaticas Paginas Web de las
asociaciones,
entidades
colaboradoras,
manuales cientificos
(PDF).

Fuente: elaboracion propia.

Para complementar la revisién bibliografica se han realizado una serie de entrevistas a diferentes
personas implicadas directa e indirectamente con la EP. Por ello, se ha creido conveniente definir,
en primer lugar, qué son las entrevistas y, en segundo lugar, cudl es la tipologia elegida para
Ilevarlas a cabo.
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Seguin Fernandez y Ponce de Ledn (2012) se puede definir la entrevista:

“como la interaccion o relacion interpersonal que se establece entre la familia, usuaria
y profesional recopilando informacion necesaria para llevar a cabo el andlisis del caso
y la elaboracion de un plan de intervencion que permite ejecutar una serie de
actuaciones consensuadas”.

Una vez planteado el tema de estudio, se elabord un documento previo para la realizacién de
entrevistas a diferentes profesionales relacionados directa e indirectamente con la Enfermedad
de Parkinson.

Por un lado, se entrevistd a la Trabajadora Social de referencia de la Asociacién Parkinson Aragén,
como canal directo de informacidn sobre la situacién actual de la Asociacién, los recursos que
ofrece y el papel que tienen los profesionales que trabajan de forma interdisciplinar, en la vida de
las personas con EP y sus cuidadores/as.

Mads adelante, se acordaron varios encuentros con diferentes profesionales que estaban
relacionados de una forma indirecta con esta enfermedad y con el trato con los pacientes y sus
familiares.

El objetivo de esta entrevista fue comprender la perspectiva de una profesional que trabaja
esencialmente con pacientes que necesitan cuidados por diversos motivos y conocer el papel de
las personas cuidadoras informales o no profesionales y las demandas mas frecuentes que estas
planteaban.

Por un lado, se realizaron entrevistas semi-estructuradas a personas con la EP que tuvieron como
objetivo principal conocer el punto de vista del paciente con EP, el proceso de aceptacién de la
enfermedad, la realizacion de las ABVD vy, también, los recursos disponibles en la Asociacién
Parkinson Aragén y en el Sistema de Salud Publica.

Por otro lado, también se llevaron a cabo entrevistas semi-estructuradas a personas cuidadoras
no profesionales de pacientes con EP, que tuvieron como objetivo principal identificar las
necesidades que podrian demandar las personas cuidadoras, fundamentalmente como familiares
directos de la persona con EP. Ademas, también fue objeto de investigacién la perspectiva sobre
los cuidados al familiar afectado, asi como la comunicacién vy la relacién afectiva existente durante
todo el proceso de enfermedad.

Ademas, en esta parte, intereso averiguar los recursos de los que disponian fuera de la Asociacion
relacionados con el cuidado a las personas con la enfermedad.

Con el fin de conocer y contrastar las opiniones y puntos de vista de las personas involucradas en
el proceso y/o la atencidén a las personas con la EP y a las personas cuidadoras, se ha elaborado
una tabla de registro de las entrevistas realizadas a los distintos participantes para recoger y
analizar la informacion obtenida.

Las personas entrevistadas se identifican como Entrevistado/a 1, Entrevistado/a 2, y asi
sucesivamente con el objetivo de cumplir con las normas de confidencialidad de cada uno de ellos,
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aunque en la tabla se haga una pequefia puntualizacion sobre la naturaleza de cada uno de ellos
(persona afectada con EP, persona cuidadora, profesional, etc.).

Cabe destacar que ninguna de las personas entrevistadas se opuso a la grabacién de la sesién, por
lo que la recogida de informacién se pudo hacer de una forma cdmoda y sencilla, manteniendo
en todo momento una actitud de escucha activa y empatia con ellas.

Para la realizacidn de las entrevistas se elaboré un guion* inicial que se fue modificando segun las
personas a las que se entrevistaba, con el fin de adecuar las preguntas a los objetivos que se
guerian conseguir con la realizacién de las mismas.

Tabla 2. Registro de entrevistas realizadas.

Numero Tipo/registro Duracién Perfil entrevistado/a
E1l Grabacion 1:23:31 Persona afectada EP
E2 Grabacion 00:40:32 Cuidador familiar EP
E3 Papel 00:40:00 T.S. Asociacién

Parkinson Aragon
E4 Grabacion /papel 1:20:05 T.S. Hospital San Juan
de Dios
E5 Grabacion /papel 1:00:53 T.0. Asociacidn

Parkinson Aragdén

Fuente: elaboracion propia.

4Ver Anexo Il
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2. FUNDAMENTACION
2.1. Marco teodrico

2.1.1. La Enfermedad de Parkinson en el marco de las enfermedades
neurodegenerativas.

La Enfermedad de Parkinson es una enfermedad neurodegenerativa y su prevalencia va
aumentando en las sociedades a medida que aumenta la poblacién mayor.

Segun el Estudio sobre las enfermedades neurodegenerativas en Espafa y su impacto econémico
y social, “las enfermedades neurodegenerativas se caracterizan por la muerte de neuronas en
diferentes regiones del sistema nervioso y el consiguiente deterioro funcional de las partes
afectadas” (Garcés, 2016: 81). Este tipo de enfermedades afectan tanto a la persona que las tiene
como a su entorno.

Una vez aclarado el concepto de las enfermedades neurodegenerativas, se procede a definir la
Enfermedad de Parkinson de la siguiente forma:

“trastorno neurodegenerativo que afecta al sistema nervioso de manera cronica y progresiva.
Es la segunda enfermedad mds prevalente en la actualidad después del Alzhéimer y pertenece
a los llamados Trastornos del Movimiento. [...] La Enfermedad de Pdrkinson se caracteriza por
la pérdida (o degeneracion) de neuronas en la sustancia negra, una estructura situada en la
parte media del cerebro. Esta pérdida provoca una falta de dopamina en el organismo, una
sustancia que transmite informacion necesaria para que realicemos movimientos con
normalidad. La falta de dopamina hace que el control del movimiento se vea alterado, dando
lugar a los sintomas motores tipicos como el temblor en reposo o la rigidez”. (Federacion
Espafiola de Parkinson, s.f.).

Otro de los términos que se considera relevante concretar es el de prevalencia de la misma,
entendida como:

“la proporcion de casos existentes de una enfermedad, en una poblacion definida y en un
momento determinado. Representa la sobrecarga de una enfermedad en una poblacion y es
muy importante cuando se planifican politicas sanitarias o se comparan diferentes
poblaciones” (Lasprilla, Guinea, y Ardila, 2003, citado en Garcés 2016: 7-8).

En este punto, es importante centralizar las cifras de la patologia sobre la que se centra este
trabajo: la Enfermedad de Pérkinson, por lo que, en primer lugar, se debe contextualizar la
enfermedad.

De acuerdo con el informe de Neuroalianza, se estima que entre 6 y 7,5 millones de personas
sufren algun tipo de enfermedad neuroldgica en Espafia, de las cuales, entre 161 y 270 personas
por cada 100.000 habitantes sufren de EP. A esto se le debe afadir un 30 % de pacientes con EP
en inicio temprano que todavia no han sido diagnosticados. De esta forma, en Espaiia se estaria
hablando de unos 160.000 afectados por la EP, lo que representa un 0,3 % de la poblacion a fecha
de 2013 y segun el estudio realizado por la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN) (Domingo et
al., 2015, citado en Garcés, 2016: 47-56).
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Por esto, haciendo referencia a la Enfermedad de Parkinson, esta se ha postulado en el segundo
puesto de las enfermedades neurodegenerativas a nivel mundial debido a su frecuencia. De igual
forma, es dificil obtener unos datos totalmente fiables sobre la prevalencia de la enfermedad
dado el diagndstico que a veces resulta impreciso, la diferencia de los recursos sanitarios y la
calidad de algunos estudios publicados.

A pesar de que la prevalencia aumenta a partir de los 70 afios de edad y que tiene mayor
incidencia en los varones, es importante sefialar que el parkinson en edades comprendidas entre
los 40 y los 50 afos -lo que se consideraria Parkinson de Inicio Temprano- tiene una prevalencia
de 3,3/100.000 habitantes y del 16,5/100.000 habitantes respectivamente segln el estudio de
Errea et al (1999), que es de los pocos que abordan la prevalencia de la enfermedad en edades
comprendidas por debajo de los 60 afios.

Por otro lado, seglin Garcia, et al. (2008), el porcentaje de afectados por la EP en inicio temprano,
es decir, por debajo de los 60 afios, es de 4/1000 tanto en hombres como en mujeres de entre 30
y 39 afios, 4/100 en mujeres y 1/100 en hombres en edades comprendidas entre los 40 y los 49
afios, y 3/100 también en los dos sexos entre los 50 y los 59 afios. Se observa una pequefia
diferencia porcentual de prevalencia mayor en las mujeres a una edad mas temprana, mientras
que, a partir de los 70 afos, las cifras en los varones van distanciandose al alza de las mujeres
(0,81 % de mujeres frente al 1,02 % de hombres).

2.1.2. Ladeteccidon de la enfermedad en inicio temprano.

Segun la Asociacion Parkinson de Madrid, la Enfermedad de Parkinson de inicio temprano afecta
al menos al 30 % de la poblacidon que estd afectada por la EP. Incluso, se han dado casos de
diagnésticos a la edad de 20 afios, aunque estos datos son muy escasos. A pesar de que no se
tienen datos concretos de los afectados, puede extraerse una aproximacion a partir del siguiente
grafico en el que se ve representado el nimero de altas hospitalarias por EP segln sexo y grupo
de edad:
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Grafico 1. Numero de altas hospitalarias por EP segtin sexo y edad (2015).

35 1

30 A

25 1
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0 1 1 1 1 1 1 1 1
De25a De35a De45a De55a De6b5a De75a De85a Masde
34 afios 44 afios 54 afios 64 afios 74 afios 84 aflos 94 aflos 95 arfios

Fuente: Elaboracion propia a partir de los datos proporcionados por el Instituto Nacional
de Estadistica (INE) de la encuesta de morbilidad del afio 2015.
(https://www.ine.es/jaxi/Datos.htm?path=/t15/p414/a2015/10/&file=01003.px)

Como puede observarse, los rangos comprendidos de 25 a 54 afios son los que menos prevalencia
poseen.

Por su parte, El Libro Blanco del Pdrkinson en Espafia postula que lo mds comun es que la EP
aparezca a partir de los 60 aiios, y que el denominado Parkinson de Inicio Temprano se manifieste
antes de los 50, e incluso, de forma insélita, ha habido casos en los que la enfermedad ha
aparecido en la veintena.

El motivo por el cual existe un capitulo en este Libro Blanco dedicado exclusivamente al parkinson
de inicio temprano se debe a que presenta diferencias considerables en cuanto a causas,
mecanismos, sintomatologia e impacto en las vidas de las personas que la sufren.

Respecto a las causas, se ha demostrado que cuanto mas joven es la persona que padece la
enfermedad, mas probabilidades habra de que en dicha enfermedad exista un componente
genético. Es decir, el mecanismo que provoca la degeneracion de las neuronas es diferente al de
las personas que tienen la enfermedad mas tarde.

Asimismo, la sintomatologia que presentan, como pueden ser las contracciones musculares
involuntarias, son mas frecuentes en las personas jovenes que en las de una edad mas avanzada.
Por su parte, la posibilidad de sufrir deterioro cognitivo tiene menor probabilidad en las personas
jovenes que en las que tienen mas edad.

Ademas, los farmacos tienen una incidencia positiva a nivel motor en las personas jévenes, pero
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los efectos secundarios pueden darse con mayor frecuencia. Las fluctuaciones o discinesias -
movimientos anormales involuntarios-, el trastorno de control de impulsos asociado a la aparicién
de comportamientos como la ludopatia, la hipersexualidad, las compras compulsivas, la adiccién
a internet, etc., son efectos secundarios de la toma de la medicacion.

En cuanto al impacto en las vidas de las personas jévenes que sufren la EP, destaca un
componente muy significativo: la exposicién al infradiagnéstico. Si en las personas de edad
avanzada, en un primer momento, se dan casos en los que su diagndstico es erroneo debido a
gue se suele relacionar el deterioro cognitivo con la propia edad, en el caso de las personas
jovenes que empiezan a experimentar los primeros sintomas de la enfermedad lo tienen todavia
mas complicado para que se les diagnostique de forma acertada. Esto se debe al estereotipo y el
desconocimiento de la enfermedad, asi como a la similitud en cuanto a los sintomas que
manifiestan con otras enfermedades (como la enfermedad de Wilson o la de Huntington). Estas
semejanzas pueden llevar a un diagndstico erréneo por los propios profesionales.

Ademds, las personas que tienen la enfermedad en etapas mas tempranas de su vida han de hacer
frente a un replanteamiento de sus planes futuros (la vida en pareja, el cuidado de los hijos si los
tienen o el deseo de tenerlos, el trabajo, entre otras cosas). Esta replanificacién del futuro se debe
a que van a convivir mas afios con la enfermedad y, por ende, el proceso de cambio va a ser mas
lento y va a afectar a mas ambitos de sus vidas. También se reconoce la importancia de contar
con apoyo psicoldgico durante esta etapa para ayudar a las personas con la enfermedad a aceptar
el diagndstico y todos los cambios que se van a dar en su dia a dia, asi como en el de sus familiares.
Es por esto que se recomienda el contacto con las asociaciones especializadas en este tipo de
patologias, aunque se ha comprobado que a las personas jovenes les cuesta mas esfuerzo hacerlo,
ya que la mayoria de las personas que acuden a ellas suelen ser de edad avanzada.

De esta forma, una de las recomendaciones que se hace desde E/ Libro Blanco del Pdrkinson en
Espafia (Pefias Domingo, et al., 2015: 173) es que las administraciones publicas, en colaboraciéon
con las asociaciones expertas en estas patologias, disefien programas educativos terapéuticos
orientados a estas personas, contemplando también apoyo psicolégico para sus familias, incluidos
los nifios.

Otra de las condiciones para asegurar una mejor calidad de vida, tanto para las personas con la
EP como para sus familias, es el conocimiento de la enfermedad. A veces, la falta de conocimiento
sobre la misma hace que multitud de dudas sobre qué va a pasar a continuacién y sobre cémo se
vive con la enfermedad acechen a las personas que la sufren y a los familiares que conviven con
ellas.

Uno de los mayores problemas provocados por la falta de informacion sobre la EP es el
desconocimiento acerca de los sintomas y las manifestaciones de esta enfermedad, tanto para el
propio entorno de la persona con parkinson como para la sociedad que estigmatiza a estas
personas. La sintomatologia y la forma en que la enfermedad se hace visible estd en constante
cambio, y puede variar durante las diferentes horas del dia. Adema3s, los sintomas que aparecen
no son sélo fisioldgicos sino que pueden aparecer otros no motores como la ansiedad, la
depresién, la apatia y los comportamientos compulsivos. Estos sintomas pueden crear
desconcierto ante el desconocimiento y la falta de recursos para afrontarlos, asi como la
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incomprension sobre las causas.

El citado informe concluye que es de suma importancia que las administraciones y los propios
profesionales sociosanitarios doten de informacidn a las personas con EP y a sus familiares, con
el objetivo de facilitar su comprension y el rol que pueden desempefiar en su dia a dia. De esta
forma, las personas afectadas se convertirian en “pacientes empoderados” que participan en el
proceso de enfermedad y que se implican en todo lo que les ataiie.

Se ha demostrado que el conocimiento sobre la enfermedad mejora el autocuidado y la
adherencia al tratamiento farmacolégico, lo que supone un ahorro en el coste sanitario y una
mejor calidad de vida, tanto para los pacientes como para las personas que se encargan de su
cuidado. Sin embargo, segin concluye el informe Fit for Live: Vivir mds, vivir mejor, citado por
Pefias Domingo, et al., (2015: 133) en E/ Libro Blanco del Pdrkinson en Espaiia, el sistema sanitario
espanol no esta disefiado para que el paciente sea participe de su enfermedad ni para que sea
parte activa de todo el proceso, implicindose en su autocuidado. Ademas, también sefiala una
gran diferencia en el acceso a la informacién sobre la enfermedad, ya que muchas veces depende
del profesional de referencia, de su conocimiento ante el problema y del grado de sensibilidad
hacia esta patologia. Y es por este motivo por el cual se recomienda realizar programas de
formacion terapéutica accesibles para todas las personas con parkinson, prestando especial
atencidn a la sensibilizacién, informacién, aprendizaje y acompanamiento social. Esto es un dato
importante porque, como sefialaban desde la Asociacion Parkinson Aragdn, para una persona
afectada por la enfermedad y su familiar

“el acceso a estos recursos es solo para las personas que pueden permitirse pagar una cuota
de socio al mes. Ademds de la cuantia por el simple hecho de ser socio o socia, se suman los
diferentes tratamientos disponibles en la propia Asociacion, como la terapia ocupacional,
fisioterapia, la atencion psicoldgica... si quieres acceder a ellos, debes pagar por recibirlos”.
(E3).

Y aqui es donde reside una de las cuestiones mas relevantes: ante una enfermedad
neurodegenerativa, con la que la persona afectada y su entorno familiar van a tener que convivir
durante el resto de sus vidas, se produce una especie de abandono por parte del sistema sanitario
y de las administraciones, ya que como relataba la persona con EP entrevistada en la Asociacion
Parkinson Aragén

“la unica atencion que tuve al principio fue la de la Neurdloga, ellos solo te hacen el
seguimiento clinico, te controlan la medicacion, te suben o bajan la dosis, pero no te
recomiendan que vayas a un grupo de apoyo o a otro, no hay un seguimiento periddico a no
ser que tus sintomas cambien” [..] “la Asociacion ha cubierto la carencia en cuanto a
informacion y tratamientos que tiene el sistema sanitario publico, a pesar de que todos, como
ciudadanos, tenemos derecho a que nos cuiden y a que formen a las personas que estdn
cuidando de otras que lo necesitan de forma gratuita, que para eso lo hemos pagado durante
nuestro trabajo” [...] “no se dan cuenta de que la enfermedad no es solo un conjunto de
sintomas, sino que viene de la mano de otros cambios que se van a dar en tu vida y que, a
veces, no sabes como afrontarlos por falta de informacion y de formacion”. (E1).

En este caso, la persona afectada entrevistada no era totalmente dependiente de su marido,
quien ejercia de persona cuidadora; se desenvolvia sin problemas en su dia a dia, aunque tuviera
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momentos en los que la medicacidn no le hacia tanto efecto. Si bien se estd hablando de la
ignorancia en cuanto a la EP de forma general, aqui es donde residen los problemas de la persona
entrevistada: en los prejuicios, en los estigmas y en la verglienza que a veces ha podido sentir
caminando por la calle

“me suelo desenvolver bastante bien en el dia a dia, y de hecho mi marido no viene a
ayudarme a no ser que se lo pida yo. Quiero ser lo mds independiente posible mientras pueda
[...] el problema no es en casa o con conocidos o amigos, ya que ellos conocen perfectamente
mi enfermedad, y saben que si a veces me “congelo”, tienen que dejarme tranquila hasta que
“arranque” o hasta que pida ayuda. El problema estd cuando a veces voy por la calle y tengo
que pedirle a un completo desconocido o desconocida si por favor me deja su brazo porque
me he quedado parada y no me responden las piernas. Imaginaos sus caras. ¢ CoOmo le explicas
a un desconocido lo que te pasa? Es cierto que la gente suele ser muy amable, pero el
sentimiento de vergiienza ante esa situacion y a la hora de ver la cara de las personas, que a
veces pueden pensar que voy borracha o algo parecido, es bastante duro” (E1).

Por lo anteriormente expuesto, uno de los grandes problemas de la atencién del sistema sanitario
y de los diferentes -aunque escasos- recursos que existen para pacientes con enfermedad de
Parkinson y para las personas cuidadoras es que el tratamiento y la informacién no estan
adaptados de forma individual. No todas las personas afectadas por la enfermedad reaccionan
del mismo modo ante la noticia del diagndstico, de igual forma que no todas las personas
cuidadoras disponen de los mismos recursos y del mismo nivel de conocimiento de la enfermedad
y de las necesidades de la persona afectada.

Tampoco es suficiente la informacion que se divulga, y para muestra el testimonio anterior de la
persona entrevistada con EP. En su caso, es una persona muy independiente y que ha sabido
sobreponerse al diagnodstico de la enfermedad, pero no todo el mundo lo encaja de la misma
forma. Cada persona es un ser Unico y tanto los sintomas que puede presentar como la
convivencia con los mismos pueden variar de un individuo a otro y de una familia a otra,
dependiendo de la informacién y la formacién recibidas, de la posibilidad de acceso a los recursos,
del nivel socioecondémico, etc.

Por esto, es necesario adaptar el tratamiento y el cuidado a cada una de las personas de forma
individual, teniendo en cuenta también a las personas cuidadoras, sean familiares o no -su edad,
la posibilidad de dedicar mas o menos tiempo al cuidado de la persona afectada, el conocimiento
sobre las necesidades particulares de la misma, etc.-, y, de esta forma, mejorar la calidad de vida
de todos los implicados en el proceso de la enfermedad.

2.1.2.1. La enfermedad de Parkinson: discapacidad y dependencia

En este punto es donde se debe hacer referencia a la otra cara de la Enfermedad: aquella que
tiene un peor prondstico para la persona que la sufre. Si bien se ha tenido en cuenta el testimonio
anterior para poder afirmar que una enfermedad como el Parkinson no siempre conlleva una mala
calidad de vida, si que es importante, a la hora de hablar de personas cuidadoras, de la
Enfermedad de Parkinson como una patologia que puede desembocar en una discapacidad para
la persona afectada, y que a veces también incluye que esta persona se convierta en dependiente.

Es por esta razén por la que se debe abordar la relacidn que tiene la EP con los cuidados. Si bien
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se ha nombrado que la EP no tiene por qué significar discapacidad o dependencia en el momento
del diagnéstico, si que es cierto que pueden ser resultados a largo plazo, lo que significaria que la
persona afectada podria necesitar de la ayuda de una tercera para la realizacién de las ABVD.

Durante la exposicion de la conferencia sobre la valoracion del grado de dependencia del IASS,
dentro del marco de la asignatura de Trabajo Social con colectivos en situacién de dependencia,
las dos valoradoras ponentes afirmaron que era una realidad que algunas enfermedades, como
puede ser el Parkinson, tienden a la “intermitencia”, por lo que a veces la valoracién de la
dependencia puede ser algo mas costosa. Sin embargo, defendieron que si una persona que se
encarga de las valoraciones de grado estd familiarizada con las patologias que pueden ser objeto
de dependencia, no tienen por qué encontrar ningun tipo de problema a la hora de realizarla.

De hecho, profundizando en las fuentes bibliograficas, se encontré la Guia de Orientacion en la
prdctica profesional de la valoracion reglamentaria de la situacion de dependencia en personas
con enfermedad de Pdrkinson, realizada por el IMSERSO en colaboracion con la Federacién
Espafiola de Parkinson (s.f.). Esta guia tiene por objeto orientar a los profesionales sobre las
particularidades de esta enfermedad, asi como ayudar a su formacion.

Entre sus capitulos recoge los sintomas mas frecuentes de la enfermedad, los tratamientos
existentes (farmacoldgicos, quirdrgicos y de rehabilitacién), aspectos a tener en cuenta en la
valoracidn de estas personas, la influencia del entorno, barreras, riesgos, facilitadores (productos
de apoyo), abordaje de la valoracion y orientaciones para la interpretacion del informe de salud,
pautas para la entrevista y limitaciones en la actividad segun el estadio de la enfermedad.

Los capitulos resaltados son los mas relevantes para los profesionales en cuanto al proceso de
valoracidén, ya que les aportan las pautas a seguir teniendo en cuenta las peculiaridades de la
Enfermedad.

Aun asi, el capitulo que hace referencia a la influencia del entorno dicta una serie de aspectos
gue se ha creido relevante nombrar para el presente trabajo.

Algunos de ellos son la desinformacidn social, los estereotipos y prejuicios y el impacto que sufre
tanto la persona afectada como su familia. Sobre ellos esta guia recoge que:

“en el hogar es frecuente que se cuide y proteja en exceso al afectado; también es posible que
en el trabajo se presupongan, en la persona afectada, menos capacidades de las que
realmente tiene; y en el ocio y en la vida social cabe que directamente no se entienda su
enfermedad y las necesidades especificas de la misma” (Alonso, et. al., s.f: 23).

Por otro lado, también se tienen en cuenta los estados de on (en el que los sintomas son mas
perceptibles) y off (en el que los sintomas estdn mas latentes y la persona no tiene dificultades
para la realizacidon de tareas), que pueden ser motivo de que el ocio y el tiempo libre no sean
disfrutados por la persona afectada debido al miedo que experimentan dado que la aparicidn de
los sintomas puede hacerse de manera imprevisible. Y esta es una de las grandes diferencias de
la EP con otras enfermedades discapacitantes: la variabilidad de manifestaciones de la
enfermedad, dependiendo de multiples factores. El mds importante: la persona que la sufre,
teniendo en cuenta que cada persona es Unicay por tanto la afeccidn de la enfermedad también.

Otro aspecto que debe considerarse en el estudio de las enfermedades es la perspectiva de
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género, ya que las mujeres son en su mayoria las encargadas de llevar los cuidados del hogary la
familia. En el caso del Parkinson, las diferencias existentes entre mujeres y hombres que padecen
esta enfermedad se deben a que las mujeres suelen mostrar una actitud independiente y mayor
actividad durante mayor tiempo, lo que puede traducirse en una mejor condicién fisica y
cognitiva, aunque por otro lado termina generando problemas psicolégicos y fisicos al sobre
esforzarse. Mientras que en los hombres la misma situacién genera un mayor impacto a su
autoestima, y se debe en muchos casos a tener que dejar de trabajar y a dejar de sentirse utiles,
ademas de sentirse incapaces de realizar cualquier otro tipo de actividad fuera del mundo laboral.

2.1.3. La Asociacion Parkinson Aragén

Tal como se indica en la pagina web de la Asociacion Parkinson Aragdn®, esta entidad se constituyd
en marzo de 1996 con el fin de poder ofrecer distintos servicios de terapia y mejorar asi la calidad
de vida de los pacientes con EP. Asimismo, es una entidad que ofrece herramientas para facilitar
la tarea de los cuidados.

Se trata de una asociacién privada y sin animo de lucro integrada en la European Parkinson’s
Disease Association (EPDA), mientras que en el dmbito estatal forma parte de la Confederacién
Espafiola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica (COCEMFE ARAGON) y de la
Coordinadora de asociaciones de personas con discapacidad de Huesca (CADIS HUESCA). Ademas,
en diciembre de 2006 fue declarada de Entidad Utilidad Publica por el Ministerio del Interior y de
Interés Social por el Gobierno de Aragon.

En la actualidad cuenta con 655 socios® en todo Aragdn. Los socios se dividen en socios afectados
-que son algo mas de 300- y socios colaboradores - en su mayoria familiares-.

Como cualquier otra entidad del mismo cardcter, la Asociaciéon Parkinson Aragdn cuenta con una
serie de metas a conseguir, que se expresan a través de los objetivos.

Entre estos objetivos destacan los siguientes:

® Mejorar la calidad de vida de los pacientes y la de sus familiares

® Proporcionar informacion relacionada con la enfermedad

e Facilitar la relacion entre afectados

® Proporcionar una atencion integral e interdisciplinar a través de un equipo de
rehabilitacion

e Representar ante la administracion y otras instituciones los intereses de los enfermos de
Parkinson y sus familiares

o Divulgary sensibilizar a la poblacién sobre la EP y las dificultades que conlleva en la vida
diaria

® Apoyar la investigacion cientifica sobre la enfermedad

Por otro lado, desde la asociacidn se ofrecen una serie de servicios para atender desde diferentes
ambitos a las personas con EP, proporciondndoles asi un tratamiento multidisciplinar desde el que

> Consultado en: www.parkinsonaragon.com
® Informacién de la Gltima actualizacién a 31-12-2017.
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se trata de hacer un trabajo de prevencion y mantenimiento con respecto a los sintomas de la

enfermedad. Los servicios que se ofertan desde la asociacion son los siguientes:

Atencion social: la profesional encargada de ofrecer este servicio es la trabajadora social,
quien es la responsable de relacionar las necesidades grupales con el objetivo de alcanzar
el bienestar de las personas.

Ademas, es el servicio que establece el primer contacto con la persona afectada por la EP
y los familiares, o personas del entorno, y que ayuda a conocer la demanda y las
necesidades, para lo que realiza una valoracion y posterior derivacién al resto de
profesionales.

Es en este servicio en el que nos vamos a centrar, puesto que es desde donde actua la
trabajadora social.

Fisioterapia: es uno de los pilares en la rehabilitacién de las personas que padecen la EP,
ya que no solo se encarga del tratamiento preventivo y del mantenimiento de la salud,
sino también del desarrollo de estrategias para afrontar y/o superar las dificultades
motoras que comporta la enfermedad y ayudar a la persona a mantenerse activa en el
mayor grado posible.

Terapia ocupacional: este servicio trata de dotar de habilidades y capacidades a la persona
afectada de EP. Ademds, intenta facilitar y dar oportunidades a esta persona para
desarrollar la vida ocupacional; es decir, que disponga de su tiempo con la maxima
autonomia posible y con satisfaccion, de acuerdo a sus objetivos, motivacionales
personales y a las demandas del entorno.

Logopedia: en el campo de las enfermedades de origen neurolégico trata los diferentes
trastornos que se pueden dar en la comunicacidén verbal, como la disminucién en el
volumen de la voz, la dificultad en la articulacidn, la inexpresividad facial, entre otros.
Psicologia: tiene por objetivo atender, tanto de manera individual como grupal, a las
familias afectadas y a sus familias para lograr la aceptaciéon y convivencia con la
enfermedad y mejorar la calidad de vida, tanto del afectado/a como del familiar o
cuidador/a.

Ayuda a domicilio: se trata de un servicio de cardcter personal y esta dirigido a aquellas
personas y familias que lo precisen para realizar las tareas del dia a dia. El profesional que
lo lleva a cabo es un/a auxiliar de ayuda a domicilio encargado/a de realizar tareas de
caracter personal, doméstico y de apoyo.

Grupo “RESPIRO”: consiste en la sustitucion del cuidador habitual por un espacio en el
gue la persona afectada esta continuamente estimulado por el auxiliar.

Grupos de Ayuda Mutua para familiares y cuidadores: dirigido a familiares y/o personas
cuidadoras. Se trata de un espacio en el que se rednen y comparten sus experiencias,
emociones, preocupaciones y estrategias con aquellas personas que estan viviendo
situaciones similares de cuidados.

Préstamo de productos de apoyo: su objetivo es facilitar, a las personas con EP, el acceso
o proporcién de productos de apoyo que se adecuen a su situacion, sin que ello conlleve
la compra de los mismos.

Cuidados Aucxiliares de Enfermeria: se llevan a cabo durante las sesiones de terapia
ocupacional, psicomotricidad y logopedia por una técnico en cuidados auxiliares de
enfermeria.
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e Natacion terapéutica: es un programa de ejercicios terapéuticos en medio acuatico con
el fin de mejorar la condicidn fisica de los usuarios gracias a los beneficios que aporta el
agua.

e Servicio de Transporte Adaptado: servicio que se ofrece en la delegacién de Teruel para
Ilevar a cabo el transporte de aquellas personas usuarias residentes en la propia ciudad y
en municipios de la comarca de Teruel, desde su domicilio particular hasta el centro
donde se realizan las terapias, ademas del viaje de regreso al hogar.

e Préstamo de Material Bibliografico y Documentacién: este servicio tiene el objetivo de
ofrecer informacion acerca de la enfermedad a las personas asociadas.

e Actividades divulgativas y formativas: a lo largo del afio se celebran diferentes actos a
cargo de profesionales y personas con EP y familiares con el fin de informar y dar a
conocer la enfermedad y las novedades relacionadas.

e Actividades de ocio y tiempo libre: desde la asociacion se ofrecen distintos tipos de
actividades de ocio y tiempo libre dirigidas a personas afectadas y familiares vy
cuidadores/as que pretenden incrementar las relaciones sociales y la participacion social
por parte de este colectivo.

Ademas, algunas de estas terapias tienen la opcion de ofrecerse a domicilio o a través de video
llamada.

Respecto a las formas de financiacidon, en gran parte estas terapias se sustentan a través del cobro
de cuotas anuales al socio o con la realizacidon de galas benéficas y mercadillos, entre otras
actividades. Por otro lado, los servicios de terapia no son gratuitos y se pagan por separado.
También hay casos de personas asociadas que estdn becadas y reciben las terapias de manera
gratuita y solo pagan la cuota anual.

Por ello un 66 % de la financiacidon es autogestionada con los fondos propios, un 25 % por
entidades publicas, un 6 % por entidades privadas, un 2 % son donaciones y el 1 % restante
procede de otro tipo de ingresos.

Por otro lado, las figuras profesionales con las que cuenta la asociacion son: dos trabajadoras
sociales, una fisioterapeuta, una terapeuta ocupacional, una logopeda, una psicéloga y dos
administrativas.

Respecto al perfil profesional mas interesante para este proyecto es el de la trabajadora social.
Por esta razon, a continuacion, se exponen las funciones del trabajo social en la asociacidn, las
cuales se dividen en dos ambitos: el sanitario y el social.

Comenzando por el ambito sanitario, las funciones que se llevan a cabo durante la primera
atencidn son las siguientes:

En primer lugar, se les da cita previa. Una vez en el centro se les da informacion acerca de los
recursos, las actividades y los servicios, y mds tarde se solicita un informa médico para asi poder
consultar con el resto de profesionales. Esta informacién también puede darse a través de otros
medios, como el correo electrénico o con una llamada telefénica. En segundo lugar, se les pone
en contacto con la unidad convivencional, para conocer los hobbies y gustos de las personas con
EP con el fin de poder hacerles mas amenas la estancia y las terapias en el centro.

18



El pdrkinson como companero de viaje | 2018

En tercer lugar se realiza una valoracién completa del paciente y del familiar. Una vez realizada
esta gestion se le da la informacidn de los horarios de las terapias a cada paciente.

Ademas, como proceso transversal, desde este departamento se realizan algunos tramites de
documentacion, como pueden ser la dependencia o el certificado de discapacidad.

En cuanto a las funciones de atencidn social desarrolladas desde el ambito social destacan: la
realizacion de una reunidn mensual con la Junta Directiva; una asamblea de socios anual para
poner en comun el desarrollo del ejercicio econdmico; la elaboracién de la Memoria de
actividades, Proyectos de Memorias y justificaciones financieras; la preparacion de los diferentes
recursos y actividades destinados al ocio y al tiempo libre, como cursos de informatica o el coro;
y la confeccidn y posterior ejecucién del Plan de voluntariado. Ademas de llevar a cabo las tareas
de difusion del mercadillo, mesas informativas y de encargarse de las relaciones institucionales.

2.1.4. Llafigurade la persona cuidadora

Como se ha visto anteriormente, y de acuerdo con la LAPAD, se entiende por cuidadores no
profesionales "aquellas personas de la familia o de su entorno no vinculadas a un servicio de
atencion profesionalizada, que prestan una atencion a personas en situacion de dependencia en
su domicilio".

Por su parte, Fantova (2015) sostiene que dependiendo de la esfera que ofrezcan los recursos
necesarios para cubrir unas necesidades especificas, estos adquieren una naturaleza diferente. En
este caso se hablaria de cuidadores profesionales cuando es el Estado o las entidades privadas
guienes se encargan de cubrir las demandas derivadas del cuidado.

Por otro lado, Vazquez Pifieiro, (1997) citado en Sarasola Sanchez-Serrano, Mora Cardenas, (2014)
clasifica a las personas cuidadoras como formales e informales.

Los formales engloban a aquellas personas que se dedican a ello de manera profesional y que
estan contratados para desempeiiar esa funcién.

Los informales comprenden a los miembros de la familia u otras personas cercanas a aquella que
padece la EP (Vazquez Pifieiro, 1997 citado en Sarasola Sdnchez-Serrano, Mora Cardenas, 2014).

En lo referente a las caracteristicas de las personas cuidadoras informales se pueden destacar las
siguientes

[ Son personas que ocupan gran parte de su tiempo personal en atender necesidades
basicas de otros individuos.

[ No existe un horario fijo ni estipulado que marque la atencion que recibe la persona en
situacion de dependencia.

[ No existe un beneficio econémico a cambio de desarrollar la labor de cuidador/a.
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[ No tiene por qué tener una formacion especializada aunque si una disposicion a mejorar
la experiencia que se tiene en cuidar y a participar en las formaciones que se le ofrezcan
y estén reguladas por la Administracién. (SEPAD’).

Una vez definidas algunas de las caracteristicas comunes de las personas cuidadoras no
profesionales, es de especial relevancia poner el foco de atencién sobre aquellas que ejercen la
tarea de los cuidados en personas con la EP en inicio temprano.

Teniendo en cuenta que los sintomas de estos afectados son diferentes a los de aquellos a los que
se les manifiesta a una edad mas avanzada, la forma de ejercer estos cuidados también tendra
diferencias sustanciales.

Por regla general las personas afectadas por EP en inicio temprano suelen vivir en pareja, por lo
que esta ultima suele convertirse en cuidador/cuidadora o persona a cargo. Este rol conlleva el
ejercicio de muchas funciones dentro de la unidad familiar puesto que en este dambito las
responsabilidades y preocupaciones son mayores -a las que se les afiade la tensién de una
enfermedad neurodegenerativa precoz-.

Con el paso del tiempo es probable que el miembro sano de la pareja tenga que asumir algunas
tareas que antes llevaba a cabo la persona con EP. Por esto es importante la comunicacion
constante entre ellos debido a la intermitencia de los sintomas, ya que en ocasiones es
complicado identificar las situaciones en las que pueden precisar de la ayuda de otra persona para
realizar alguna tarea.

Segun El Libro Blanco del Pdrkinson en Espafia, cuando se habla de cuidadores se hace referencia
a aquellas personas o instituciones que se hacen cargo de otras que tienen dependencia -pueden
ser los padres, madres, hijos, otros familiares, personal contratado o voluntarios-. Ademds, es un
colectivo “cada vez mds numeroso que realiza una tarea necesaria y que, sin embargo, es poco
visible y reconocida socialmente” (Pefias Domingo et al., 2015: 145).

Siguiendo las ideas de Pefias Domingo et al., (2015), la labor de la persona cuidadora es apoyar
en aquellas actividades que no puede realizar por si misma la persona sobre la que recaen los
cuidados. Las actividades pueden dividirse en dos tipos: basicas y cotidianas. Las primeras son
aquellas que se identifican con las ABVD, es decir, bafiarse, comer, vestirse...; las segundas son
aquellas que se refieren a otros quehaceres, como utilizar el teléfono, ir de compras, cocinar,
administrar el dinero, usar los medios de transporte y manejar el ordenador, entre otras.

Por otro lado, y en cuanto al perfil de estas personas en Espafia, el Libro Blanco del Pdrkinson en
Espafia ofrece una serie de datos a partir del IMSERSO que pueden ser de interés para concretar
dicho perfil.

7 SEPAD (Servicio Extremefio de Promocién de la Autonomia y Atencién a la Dependencia).
http://sepad.gobex.es/es/el-cuidador/a-no-profesional (consultada el 11 de mayo de 2018).
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Esquema 1. Perfil del cuidador en Espafia segtin el IMSERSO.

52 afios es la edad
83 % son mujeres media de las personas
cuidadoras

43 % son hijas de la
persona afectada

22 % son esposa de la

77 % estan casadas
persona afectada

20 % > 65 anos

o,
AT S e el 17 % comparten el rol

cuidadoras no tienen 60 % no reciben ayuda .
.. de cuidador/a con otros
una ocupacion laboral de otras personas -
roles familiares
remunerada

Fuente: elaboracién propia a partir IMSERSO, s.f., citado en Pefias Domingo et al., 2015:146.

Como se puede observar en los datos anteriormente expuestos, el perfil de las personas
cuidadoras en Espafia responde a un perfil feminizado y ademas, dado que la edad media de estas
personas es de 52 anos, la mayoria se encuentra en activo en el mercado laboral; por lo que si no
cuentan con otras redes familiares, es dificil llevar a cabo un cuidado adecuado a las necesidades
que puede demandar la persona afectada de EP.

Ademds, otras de las estadisticas que resaltan es que el 80 % de las personas cuidadoras no recibe
ningln tipo de compensacién o prestacion econdmica por la realizacién de la tarea de los
cuidados, lo que segun el Libro Blanco del Pdrkinson en Espafia es debido a que:

“la lentitud en la tramitacidn, los requisitos para acceder a ellas, las interminables listas de
espera, el desconocimiento y falta de informacion sobre dichos recursos o la inexperiencia del
propio cuidador arrojan un saldo descorazonador en muchas ocasiones, dejandole en
situaciones de indefension y soledad.” (Pefias Domingo, et al., 2015: 145-146).

Por su parte, el Libro Blanco del Pdrkinson en Espafia recoge un conjunto de caracteristicas que
pueden provocar una serie de efectos sobre las relaciones familiares y un cambio de roles dentro
de la misma, clasificados segln la persona que ejerce la tarea de los cuidados.

En primer lugar, si la pareja es la persona cuidadora, la aceptacidn por parte del enfermo/a de
parkinson de que sea esta persona quien lo atienda suele ser mas sencilla, ya que la confianza
previa es mayor que con cualquier otro miembro de la familia. Aun asi, “si no se recibe lo que se
da, se corre el riesgo de que la relacion se rompa o se desequilibre” (Pefias Domingo et al., 2015:
150). Como se ha nombrado antes, el cuidado es asumido mayoritariamente por mujeres, que
suelen tener este rol mas interiorizado y, por lo tanto es mas dificil que acepten ayuda de otras
personas. En el caso de los hombres cuidadores, al no tener tanta experiencia en el cuidado suelen
necesitar mas ayuda de los diferentes recursos. Seguln el testimonio recogido de un trabajador
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social en este libro, este mantiene que:

“Por lo general, se considera que cuando el cuidador es mujer se desestructura menos la
familia, porque asume con mayor facilidad su nuevo rol. En el caso del cuidador hombre, es
frecuente que no se vea capaz de ofrecer la atencion adecuada. Por ello, los hombres solicitan
mads ayudas.” (Pedro Sanchez Gaite, trabajador social, en Pefias Domingo et al., 2015: 151)

En segundo lugar, cuando los hijos son los cuidadores el impacto emocional puede ser bastante
intenso. En este caso, los hijos pasan a ser los “padres” de la persona con parkinson, en cuanto a
la provisidn de cuidados. Cabe destacar que a veces se ven obligados a renunciar a las actividades
laborales, ya que cuando la enfermedad se presenta de una forma mas avanzada el cuidado puede
absorber todo el tiempo de estos hijos. También es importante sefialar que estas personas, que a
suvez tienen hijos a los que atender, sufren las consecuencias de desempefiar la tarea del cuidado
en sus propios hogares.

Por ultimo, y en relacién con lo anterior, se debe hablar de cambios en las relaciones familiares.
Una de las consecuencias para las personas cuidadoras es el cambio en la relacién con otros
familiares, que a menudo no suelen reconocer su labor y se sienten infravalorados por su propia
familia. Otro problema reside en la dificultad para repartir las tareas y en los recursos econémicos
de la propia familia para procurar un cuidado adecuado a la persona que lo necesita. Es por esto
gue, a menudo, suele nombrarse a una persona como “titular” de la provisién de cuidados, por lo
gue la sobrecarga y el cansancio recaen de forma individual. (Pefias Domingo, et al., 2015: 150-
151).

Ademas, se establece a partir del manual Cuidarse para cuidar mejor en la enfermedad de
Parkinson que las personas cuidadoras se ven afectadas por los sintomas que experimentan los
enfermos de EP. Los que mas afectan a la salud de las personas cuidadoras son los siguientes:

Por un lado, la dolencia en los miembros superiores e inferiores. Debido a los bloqueos y a los
movimientos involuntarios que experimentan en algunos casos las personas con EP, suelen
necesitar apoyo constante de la persona cuidadora para la realizacion de las actividades
cotidianas.

Por otro lado, las alteraciones del lenguaje complican la comunicacion entre el afectado/a y la
persona cuidadora, por lo que tiene consecuencias en la relacion de ambos.

Ademas, las alteraciones del suefio pueden provocar estados de cansancio y agotamiento en la
persona cuidadora.

Por ultimo, las alteraciones cognitivas, psicoldgicas y psiquiatricas inciden directamente en la
salud mental y emocional de las personas cuidadoras (Donate Martinez, Carrasco Marin, 2007).

2.1.5. Funciones de los Trabajadores y Trabajadoras Sociales en la atencidn social de
la Enfermedad de Parkinson

Los trabajadores sociales deben tener en cuenta en sus intervenciones la diversidad de las
personas y todos los aspectos que influyen en sus vidas.
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En cuanto a la labor profesional de los trabajadores sociales en el marco de las enfermedades
neurodegenerativas se ha tomado como referencia la Linea Estratégica 2: Atencidn sanitaria y
social a las enfermedades neurodegenerativas de La Estrategia de enfermedades
neurodegenerativas del Sistema Nacional de Salud (Rodriguez Escobar, et al., 2016). De acuerdo
con este capitulo las funciones de estos profesionales, ademas de informar y acompafiar, es la
realizacion de un diagndstico social previo, manteniéndolo actualizado, y de un Plan
Individualizado de Atencidn en el que se incluyan las intervenciones y los recursos sociales
idoneos. Por otro lado, es vital mantener una comunicacién y una colaboracién continua con el
resto de profesionales que lleven el caso, de forma que se trate de un equipo multidisciplinar.

Respecto a la figura de las personas cuidadoras no profesionales, en relacién con la Linea
Estratégica 3: Atencidn a las personas cuidadoras de la misma guia, para poder ofrecer apoyo a
los cuidadores es importante la prevencién en cuanto al desgaste fisico, psiquico, emocional y el
riesgo de aislamiento social que puede conllevar el cuidado de una persona con una enfermedad
de este calibre. Por ello, debe favorecerse la capacitacién, facilitando las gestiones sanitarias y a
través de una formacién continua.

Para lograr estos resultados es necesario realizar una valoracién inicial tanto de la familia como
del o la paciente, poniendo el foco de atencidn en aquella persona que vaya a encargarse de los
cuidados -valorando sus capacidades para ello- y en los aspectos fisicos, emocionales y sociales.
Estas evaluaciones se llevardan a cabo a lo largo de todo el proceso para tratar de evitar la
sobrecarga de la persona cuidadora y su calidad de vida, ademads de impulsar la colaboracidn con
el resto de familiares en las tareas de cuidado. Asimismo, el/ la profesional deberan informar
sobre los diferentes programas de apoyo personal y emocional y servicios de respiro.

En el caso de las personas cuidadoras no profesionales de enfermos de EP y favorecer la respuesta
a sus necesidades.

La funcidn de los y las trabajadoras sociales estd en asesorar sobre los recursos y prestaciones
existentes ademas de darles informacién, pero sin olvidarse de que también tienen que
acompaiiar durante todo este proceso y atender las necesidades emocionales que se puedan
demandar.

Por otro lado, no debe olvidarse la importancia del autocuidado de las personas cuidadoras
familiares, y es aqui donde reside otra de las funciones importantes de los profesionales del
Trabajo Social.

2.2. Analisis de la situacion

Para enfocar el posterior diseio del proyecto se han diferenciado los diversos ambitos en los que
la EP puede empezar a introducir cambios en el dia a dia, tanto de la persona a la que se la han
detectado como de su entorno familiar.

Tras el diagndstico, pueden producirse cambios a diferentes niveles: estructurales, que afectarian

tanto a los roles como a las funciones familiares y a la distribucién de la carga, y procesuales, que
inciden tanto en el ciclo vital como en las respuestas emocionales de las personas del entorno.
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En cuanto a los dmbitos que se han diferenciado, se ha tomado como referencia el informe del
IMSERSO La situacion de los enfermos afectados por la enfermedad de Pdrkinson, sus necesidades
y sus demandas (Davila, 2008). De acuerdo con el propio informe los ambitos que se han tenido
en cuenta son los siguientes:

2.2.1. Ambito familiar

El hogar y la familia son dos de los dmbitos principales en los que se desarrollan las relaciones
personales, afectivas y emocionales de las personas. Por otro lado, también forman parte de la
red de cuidado y apoyo en cuanto a los problemas, enfermedades y discapacidades que puedan
padecer cualquiera de los miembros. Esto puede aplicarse a la EP.

La estructura familiar de las personas con la EP puede clasificarse seglin su estado civil y el nimero
de personas que conviven en el hogar.

De acuerdo con esto, esta informacién por grupos de edad de las personas que padecen la EP se
expresa en el siguiente grafico:

Grafico 2. Distribucion porcentual de las personas afectadas por el parkinson por estado civil y
grupos de edad.
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Fuente: Elaboracién propia a partir de La situacion de los enfermos afectados por la enfermedad de Pdrkinson, sus
necesidades y demandas. IMSERSO, 2008.

Por otro lado, respecto a la variable del nUmero de personas que conviven en el hogar vuelven a
mostrarse grandes diferencias segun los grupos de edad:
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Grafico 3. Distribucion porcentual de los afectados por el parkinson segln el nimero de
personas que componen el hogar por grupos de edad.
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Fuente: Elaboracién propia a partir de La situacion de los enfermos afectados por la enfermedad de Pdrkinson, sus
necesidades y demandas. IMSERSO, 2008.

Los grupos de edad que interesan en la atencién del Parkinson en inicio temprano son a partir de
los 21 afios hasta los 50. Como puede observarse en ambos graficos, existen diferencias tanto en
el estado civil de las personas afectadas como en el nimero de personas que componen la unidad
familiar. Esto se debe a que son rangos de edad del ciclo vital en los que se producen muchos
cambios en ambos aspectos.

Estos cambios, segln establece la guia La situacion de los enfermos afectados por la enfermedad
de Pdrkinson, sus necesidadesy sus demandas, pueden traducirse en la desestructuracién familiar,
entendida como la modificaciéon de roles dentro de la familia; en la desestructuracién de las
caracteristicas psicosociales, es decir, en la forma en que interactua el entorno familiar con la
noticia y el apoyo y el cuidado afectivo; y en la desestructuracion del nivel socioeconémico, en
resumen, si se disponen de recursos para afrontar los gastos de la enfermedad o no.

En referencia a los datos anteriores, la desestructuracidn de la organizacién familia-hogar puede
deberse a la variabilidad y heterogeneidad de los factores citados, entre los que se encuentran el
sexo, la edad, el parentesco de los miembros y otras caracteristicas. En cuanto a las causas, entre
las mas comunes destacan:

Falta de informacidn sobre recursos socio-sanitarios.
Alteracion en las relaciones familiares.

Problemas de convivencia.

Focalizacidn de los problemas.

Disminucidn o eliminacién del tiempo de ocio.

Dificultades para afrontar las actividades de la vida diaria y el cuidado del
enfermo.
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e Esunaenfermedad cara, écdmo afrontar los gastos?
e Rupturaen el entorno laboral.

Por otro lado, respecto a la repercusién que conlleva en la persona cuidadora, en la mayoria de
los casos es la pareja quien adopta este rol. Este hecho puede llegar a provocar problemas en la
relacion de pareja, incluso finalizar a la ruptura. Este fendmeno suele producirse en parejas
jovenes y en hogares con pocos recursos donde es mas dificil contar con ayudas externas para
permitir que el cuidador pueda desconectar. Asimismo, dentro de una pareja a una mujer le
cuesta menos aceptar el rol de cuidadora que a un hombre, por lo que los hombres suelen recurrir
a mas ayudas externas y las mujeres no, lo que provoca que las mujeres cuidadoras tengan mas
problemas respecto a la sobrecarga.

En el caso de los hijos e hijas como personas cuidadoras también se puede dar un fuerte impacto
emocional debido a que no reconocen al que un dia fue su padre o madre por las dificultades que
tiene para valerse por si mismo/a. Ademas, suele darse un cambio de roles pasando a
comportarse el hijo o hija como el padre o madre (Gonzalez Garcia, B. et al., 2008, pp. 153-156).

Esto puede verse reflejado a través de las perspectivas mostradas a partir de las entrevistas.

De acuerdo con el punto de vista de la persona afectada por la EP (E1), esta reconoce que para
ella fue peor el proceso previo al diagnéstico -en el que vio cémo sus capacidades y habilidades
disminuian sin conocer las causas- que tras el propio diagndstico -puesto que con la medicacién
puede seguir haciendo cosas y ayudar a su marido-. De hecho, alo largo de la conversacién recalcé
en numerosas ocasiones no ser una persona dependiente y, por tanto, no precisar de ayuda
continua -salvo en momentos muy excepcionales-.

Paralelamente a este testimonio se encuentra el de su marido y cuidador (E2), quien reconocia
gue durante el diagndstico habia dejado de reconocer en algunos aspectos a su mujer, todo ello
debido a la incertidumbre y el miedo que provoca el no saber qué esta ocurriendo. Tras el
diagndstico, comentd que son muy importantes la comunicacién, el apoyo y la confianza;, que él
sabe que, hasta que su mujer no se lo pide, él no ha de ir a ayudarla puesto que a ella le gusta
hacer las cosas por si misma.

2.2.2. Ambito econémico y laboral

La actividad econémica. En las personas afectadas por la EP la actividad econdmica que pueden
Ilevar a cabo viene determinada por el grado en que se encuentra la enfermedad. Se debe tener
en cuenta que la edad media de las personas con la enfermedad es de 77 afios, por lo que la
mayoria estd en la etapa de jubilacidn. Se puede decir que el 48 % estan jubiladas o perciben una
pensién de jubilacidn; el 22 % recibe una pension de invalidez, de las cuales el 15 % son
contributivas y el 7 %, no contributivas; por ultimo, el 7 % de las personas afectadas estan
incapacitadas para trabajar.

Sin embargo, aunque estos son datos generales, se pueden observar dos orientaciones diferentes
si se analizan por sexo. El resultado obtenido es el siguiente:
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La mayoria de las personas que reciben una pensién contributiva de jubilacidn son hombres. De
igual forma, los que reciben una pensién contributiva de invalidez también son varones.

Por su parte, el porcentaje de mujeres con pension de jubilacion es del 32 %. Las que reciben una
pension contributiva de invalidez son solo un 10 %. En cambio, tienen mayores porcentajes que
los hombres en otras categorias: incapacitadas para trabajar (8 %), pension no contributiva (9 %),
dedicadas a las labores del hogar (15 %) y otras situaciones (25 %).

Asi lo muestra el siguiente gréfico:

Grafico 4. Distribucion porcentual de la actividad econémica de las personas afectadas por el
Parkinson seguin grupos de edad.
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Fuente: Elaboracién propia a partir de La situacion de los enfermos afectados por la enfermedad de Pdrkinson, sus
necesidades y demandas. IMSERSO, 2008.
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Grafico 5. Distribucidon porcentual de la actividad econémica de las personas por el Parkinson
segun sexo.
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Fuente: Elaboracidén propia a partir de La situacion de los enfermos afectados por la enfermedad de Pdrkinson, sus
necesidades y demandas. IMSERSO, 2008.

De acuerdo con los graficos 4 y 5, se muestra la misma realidad: la actividad econdmica de las
personas afectadas por la EP, pero analizadas con dos variables diferentes: edad y sexo.

El grafico 4 muestra la poblacidon afectada por la EP distribuida segin actividad econémica o
actividad laboral y grupo de edad. En él puede observarse que las personas en edades mas jévenes
tienen los porcentajes mas bajos en todos los grupos de actividad. Esto quiere decir que la
afectacién en la vida laboral de las personas con EP de inicio temprano tiene mayor protagonismo.
Las personas que estan en el grupo de edad mas joven tienen los siguientes porcentajes: tan solo
un 12 % estan desarrollando una actividad laboral, frente a un 46 % que se dedica a las labores
del hogar. Este alto porcentaje se debe a una representatividad mas elevada de mujeres en este
grupo de edad, tal y como se muestra en el grafico 5.

Por otro lado, el 41 % restante estan inactivos, un 21 % esta incapacitado para trabajar y un 20 %
recibe una pension no contributiva de invalidez.

Es por esto que las personas con la EP presentan diferencias sustanciales con el resto de Ila
poblacidn, sobre todo las mas jovenes, ya que dejan de formar parte de la poblacidn activa.

El entorno laboral. La mayor parte de las personas con la enfermedad en inicio temprano se
encuentran en situacion de actividad laboral -teniendo en cuenta que el diagndstico de la misma
suele efectuarse entre los 50 y los 60 afios-. En estos casos, la vida les cambia de forma drastica y
deben adaptarse a la nueva situacidn. Algunos testimonios recogidos en el Estudio sobre la
Situacién de los Enfermos afectados por la Enfermedad de Parkinson, sus necesidades y sus
demandas, elaborado por el IMSERSO, sefialaron que se encontraban en la cumbre de sus carreras
y que siguieron trabajando hasta que la enfermedad se lo permitid.

28



El pdrkinson como companero de viaje | 2018

Ademas, en el caso de las mujeres se intensifica todavia mas ese sentimiento de que algo se les
estd arrebatando, alegando afios de sacrificio en el cuidado de sus hijos y también la ardua tarea
de incorporarse al mercado laboral.

“.. Yo lloré porque mientras mis hijos fueron pequefios no trabajé y cuando por fin consigo
entrar en el Hospital, lucho por una plaza y la consigo, el turno de mafana, los fines de semana
libres, etc., me tengo que retirar por la enfermedad...”. (Persona afectada con la EP, citado en
Davila, Rubiy Mateo, 2008:170-171).

Asi pues, recibir la noticia de que se tiene este tipo de enfermedad afecta a la vida laboral de las
personas, sobre todo a las jévenes, ya que sus proyectos de futuro suelen ser as ambiciosos y
tienen un largo camino por recorrer.

De esta forma, la actividad laboral repercute directamente en la economia familiar, en mayor o
menor medida. Puede darse el caso de que la persona con la EP tenga que dejar de trabajar de
forma gradual, por lo que los ingresos se ven reducidos hasta que se tramitan las pensiones
contributivas de invalidez.

Ademas, a medida que avanza la enfermedad la persona afectada necesita una mayor atenciony
de forma mds continuada. Lo mas habitual es que sea un miembro de la familia quien asuma el
papel de persona cuidadora, por lo que su vida laboral también puede verse afectada al tener que
reducirla o suspenderla; de este modo, es posible que la economia familiar también se resienta.
También es importante tener en cuenta los cuidados complementarios que pueden necesitar
tanto las personas afectadas (fisioterapia, logopedia, terapia ocupacional...), que suponen un
coste adicional a la medicacion, como la persona cuidadora (psicologo/a, masajista, fisioterapia...).

En este punto, hay que tener en cuenta que el impacto en la autoestima de la persona
diagnosticada con EP es mayor en los varones -ya que tienen asumido el rol de “sustento familiar”-
, por lo gque muchos se ven frustrados, haciendo que el acompafiamiento psicoldgico en el proceso
sea todavia mas necesario.

2.2.3. Ambito social y de ocio

El ocio como parte del tratamiento. El desarrollo de actividades de ocio puede significar la
reafirmacion de la independencia de la persona afectada. Son beneficiosas, ademas, para el
desarrollo de sus capacidades motoras y cognitivas, por lo que pueden constituir una terapia en
si mismas. Ademads, la socializacion con otras personas -que tengan o no la enfermedad, el
mantenimiento de las relaciones sociales que ya se tenian o la construccion de nuevas- resulta
beneficioso para el estado animico y psicolégico de la persona con la EP. Sobre todo en el caso de
aquellas personas que han tenido que abandonar la actividad laboral y que pasan la mayor parte
del tiempo en casa.

En este momento también es pertinente hablar de los obstaculos que estas personas encuentran
para desarrollar las actividades de ocio. Debido a algunos sintomas que conlleva la EP, la falta o
dificultad de movilidad hace que el desplazamiento a los lugares de ocio habituales se vea
entorpecido. Ademas, también juegan un importante papel la imagen social de la enfermedad, la
falta de comprensién sobre el proceso y, por lo tanto, los recursos de ocio existentes para las
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personas con Parkinson. Es aqui donde reside la importancia de adaptar los recursos existentes o
de crear otros nuevos que se ajusten a las capacidades y posibilidades de cada una de las
personas. Ademas, el ocio se encuentra también ligado a la vida social. En Espafia, ambos términos
estan especialmente relacionados puesto que sus principales actividades se basan en salidas al
exterior, quedar con familia y amistades, moverse, practicar deportes, entre otras.

Asimismo, esto conlleva diversas dificultades para las personas afectadas por la EP puesto que,
debido a los sintomas de la enfermedad, en ocasiones pueden sentirse desplazadas e
incomprendidas al no poder realizar las mismas actividades que el resto, viéndose afectada
también la vida social y de codio de las personas de alrededor.

Por ello, es vital comprender la situacién de la persona afectada por la EP y tratar de comunicar
bien sus necesidades, para que el ocio pueda adaptarse a ella y a su entorno pudiendo disfrutar
de un momento de diversidn con los seres queridos.

2.3. Perspectiva de los agentes involucrados

Teniendo en cuenta lo anteriormente expuesto y habiendo extraido algunos de los aspectos mas
importantes de la vida de una persona con la EP y de las personas cuidadoras, se ha creido
conveniente contar con las opiniones directamente de las personas implicadas, para poder hacer
una sintesis de las necesidades que se han detectado en el entorno y en las propias personas
afectadas con EP.

Segun el punto de vista de la persona entrevistada con EP (E1) en el ambito sanitario, esta persona
requiere que los profesionales sean capaces de comprender las dimensiones que abarcan las
enfermedades neurodegenerativas y que, a la hora de dar los diagndsticos, no se precipiten y se
aseguren de lo que estan diciendo y de que a quienes tienen delante son personas, sometidas a
menudo a mucha presidn y con miedo. Mientras que en el ambito social cree que es importante
dar a conocer la enfermedad y concienciar a la sociedad, puesto que no se esta preparado para
diagnésticos de este tipo. Por otro lado, la labor de los profesionales del ambito social esta en
informar, dar apoyo y acompaiiar durante todo el proceso, adecuando las ayudas a las
necesidades y a las demandas de la persona usuaria.

Por su parte, la persona cuidadora (E2) demanda un mayor apoyo y comprension a la hora de
atender a las personas con la EP. Por otra parte, en relacidon a los programas de atencion a
personas cuidadoras, cree que es necesario poder dar una atencion mas especifica y no tan
general.

Una de las profesionales entrevistadas exponia su opinién al respecto sobre las herramientas
existentes para las personas cuidadoras:

“El problema que veo [...] es que los recursos que existen, los grupos a los que pueden asistir,
son muy reiterativos, y siempre van en el mismo sentido.... que si técnicas para mover a una
persona encamada, que si te tienes que cuidar... no sé, las veo como una forma de decir a las
personas que cuidan que no saben cuidar... es como: «ven, que te voy a ensefiar, porque lo
haces mal» [...] Son muy repetitivas, ademds no se ocupan de evitar que estas personas, que
estdn sometidas a sobrecargas tan grandes, claudiquen; sino que son meras terapias
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reparadoras, que no hacen que el estado fisico y psicoldgico de la persona cuidadora mejoren,
sino que se mantengan en el estado actual. Creo que es necesario darle una vuelta a la forma
en que se estd trabajando con ellas.” (E.4)

En referencia alo anterior, la entrevistada nombra una alternativa a los talleres de personas
cuidadoras que existen por el momento:

"Por ejemplo, en Federico Ozanam existe un taller para cuidadores, aunque son de personas
con Alzhéimer, en el que se les dota de herramientas sobre como pueden actuar cuando un
familiar suyo se altera, o tiene una especie de brote de la enfermedad. Pero no se trata de que
una persona les diga qué y como lo tienen que hacer, sino que ellos, mediante un grupo de
teatro, son los que representan las situaciones. Intentad ver los videos y ya veréis como es una
forma mds dindmica de «ensefiar» o de corregir algunas reacciones familiares ante
situaciones tensas con un enfermo de Alzhéimer. En definitiva, son formas de decirles que son
utiles, que lo que estdn haciendo mediante el grupo de teatro les va a servir a mds personas
en su misma situacion, por lo que les estds dando otra ocupacion, otro rol: el de «profesores»
de otros futuros cuidadores." (E.4)

En el caso de la entrevista 5, que cuenta también con una vision profesional, se afirma que cada
vez son mas las personas jovenes que llegan a la Asociacidn con la enfermedad en inicio temprano.

Por ello se han tenido que realizar cambios en la intervencidn, sobre todo en el area laboral,
debido a la necesidad de introducir adaptaciones en el puesto de trabajo, tal como afirma en la

entrevista:

“esas dreas especiales son dificiles de entender, pero... porque se desconoce el Pdrkinson. Por
ejemplo, hay personas que son muy vdlidas aun teniendo la enfermedad de Pdrkinson. Al
principio no tienes por qué dejar de trabajar, en un principio, porque no todos los casos son
iguales. ¢ Qué ocurre? Que eres mds lento, que aquello que antes hacias, vamos a poner en 10
minutos, ahora te cuesta 15, si vas sumando 5 minutos en cada tarea pues ya no tienes la
misma rentabilidad, o sea, la misma productividad. Ademds, ante situaciones imprevisibles o
situaciones de estrés reaccionan un poquito mds lentos, que en determinados trabajos pues
si que es importante esa lentitud. Entonces si se entiende y ellos la saben manejar, pues bien,
pero sino a veces es un poco dificil.” (E. 5).

Respecto al ambito familiar, destaca que “la enfermedad no es de uno”, es decir, que tras el
diagnéstico se alteran muchas de las dindmicas familiares, y en inicio temprano es mas comun
gue varien las perspectivas de futuro. Sobre ello mencionaba lo siguiente “tu no has elegido la
enfermedad, él tampoco, entonces todos esos suefios, planes de futuro que has ido postergando
es mds fdcil que dejen de hacerse”. (E5)

Resaltdé ademas que es importante el hecho de que la familia entienda que la persona afectada
por la EP necesita mas tiempo para realizar las tareas.
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2.4. Analisis diagndstico

De acuerdo con todo lo anteriormente expuesto se han rescatado algunas ideas que se han
considerado de suma importancia para comprobar el cumplimiento de los objetivos y la
justificacion del proyecto que se presentara mas adelante.

Por un lado, los datos que se han podido revisar en diferentes fuentes, como han podido ser E/
Libro Blanco del Pdarkinson en Espaiia, las guias del IMSERSO o el Informe Novartis -entre otros-, y
a partir del andlisis cualitativo de las entrevistas realizadas a diferentes personas, muestran que
la enfermedad de Parkinson de inicio temprano es una patologia de la que no se ha escrito mucho,
y que, aunque cada vez son mas personas las que acuden con esta tipologia de parkinson a la
Asociacion Parkinson Aragdn, las estadisticas con las que se puede contar a fecha de hoy son muy
escasas. En este punto, es importante recordar que el asociacionismo no es algo frecuente entre
las personas con diferentes patologias y las personas que se encargan de su cuidado y que, aunque
es cierto que muchas de ellas acuden a los diferentes recursos que ofrecen las asociaciones, los
servicios sociales y el SALUD, estos son, en su mayoria, muy repetitivos.

Es por esto que se llevd a cabo una investigacion sobre los recursos que ofrece la Asociacién
Parkinson Aragdn. En primer lugar, y mas adelante, se intentd recolectar informacién sobre los
gue estan englobados dentro del sistema publico de servicios sociales y del SALUD. De esta forma,
se pudo observar que, como admitieron varias profesionales, la persona afectada por EP y la
persona cuidadora, estos recursos que se enmarcaban fuera de la Asociacion siempre iban
enfocados en el mismo sentido: ensefar a cuidar a una persona dependiente o aprender técnicas
para poder mover a una persona encamada, entre otras. Y ademas, siempre de forma general y
sin centrarse en la enfermedad que una persona sufre, dado que la situaciéon de la persona
afectada y de la familia varia segln la patologia que se sufre. No se debe olvidar lo que se podia
leer en capitulos anteriores de este documento sobre la EP y los estados de on y off que
experimenta un enfermo de parkinson, que hacen que pase a ser una persona dependiente segun
el estado en el que se encuentre.

Por otro lado, se ha podido observar que en las diferentes terapias y actividades existentes para
personas cuidadoras el profesional que se encarga de coordinar y organizar las sesiones ejerce un
papel directivo en el transcurso de las sesiones; es decir, les dice a los asistentes qué deben o qué
no deben hacer en ellas.

Por ultimo, se ha detectado que las terapias y actividades existentes para personas cuidadoras
son llevadas a cabo, en su mayoria, por psicélogos/as y terapeutas ocupacionales. Y en ese caso,
de ser un/una trabajador/a social quien esté al frente de ellas, suelen adoptar el rol de jefe o jefa
de grupo.

Por todo lo anteriormente expuesto, se ha creido conveniente la realizacién de un proyecto de
intervencién en el que sea un trabajador o trabajadora social quien coordine el grupo, ya que,
como se ha nombrado en anteriores capitulos, a la hora de trabajar con las personas cuidadoras
no solo va a tener en cuenta la enfermedad de la persona a la que cuidan sino también el entorno
en el que se ejercen los cuidados, la situacién familiar, las redes de apoyo con las que cuentan y
la capacidad psicoemocional para asimilar la situacién de enfermedad y cuidados, asumiendo
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siempre el rol de facilitador del grupo para potenciar las redes de apoyo y la formacién del grupo
de ayuda mutua.
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3. DISENO DEL PROYECTO DE INTERVENCION

El disefio del proyecto se centra en las necesidades extraidas del apartado de conclusiones, para
lo que se han tenido en cuenta los testimonios de las diferentes personas entrevistadas (afectadas
por la EP, profesionales y familiares). Es importante destacar que disefiar un proyecto que
abarcase todas las necesidades manifestadas seria ambicioso e inalcanzable, por lo que, en este
caso, nos vamos a centrar en los aspectos psicosociales de las personas cuidadoras y, sobre todo,
en reforzar las redes de apoyo y crear nuevos vinculos entre las personas cuidadoras.

Es por esto que se han planteado unos objetivos a partir de los cuales se desarrollardn actividades
gue ayuden a su consecucién. Durante el planteamiento de estos objetivos se pondra en el foco
de atencidn a las personas a las que va destinado el proyecto, ya que son sujeto y objeto de
intervencion.

3.1. Objetivos

En primer lugar, se presenta el arbol de problemas a través del cual han podido extraerse los
objetivos que serdn expuestos mas adelante.

Esquema 2. Arbol de problemas.
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En segundo lugar, se expondran los objetivos del proyecto de intervencidn. Para ello se ha llevado
a cabo una lista de objetivos a través de la cual se ha podido conocer la problematica sobre la que

girara el proyecto.
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Objetivo general.

Disefiar un proyecto de intervencion dirigido a las personas cuidadoras no profesionales de
pacientes de EP en inicio temprano, con el fin de fortalecer las relaciones sociales y crear nuevos
vinculos para evitar situaciones de aislamiento y soledad.

Objetivos especificos.

A. Proponer actividades para reforzar las relaciones sociales y crear redes de apoyo
entre las personas cuidadoras de enfermos de Parkinson en inicio temprano.

B. Fortalecer los vinculos entre las personas cuidadoras mediante la creacién de un
grupo de ayuda mutua.

3.2. Destinatarios

Parala elaboracidn de los anteriores objetivos, se han de identificar los destinatarios del proyecto,
gue en este caso son las personas afectadas por la EP en inicio temprano y sus familiares
cuidadores.

3.3. Ambito geografico y localizacién

El proyecto va a llevarse a cabo en la sede de la Asociacidon Parkinson Aragdn, situada en la ciudad
de Zaragoza en el barrio Picarral.

Se trata de una Sociedad Sin Animo de Lucro y de utilidad publica. Se autofinancia con proyectos
propios como galas benéficas o mercadillos, aunque también cuentan con subvenciones del
Gobierno de Aragon.

Por otro lado, colaboran con otras entidades como COCEMFE ARAGON.

3.4. Actividades

El desarrollo de las actividades se ha agrupado en médulos relacionados con las diferentes etapas
del proceso de asimilacién de la EP en inicio temprano. De este modo, se ha realizado de una
manera metafdrica el tratamiento de las fases por las que pasa tanto la persona con EP como la
familia.

Las actividades se llevaran a cabo en una de las salas cedidas por la Asociacion Parkinson Aragon.
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De este modo, los médulos quedarian de la siguiente forma:

Esquema 3. Presentacion de los mdédulos.
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En relacion con la exposicidn de los mddulos, estos se dividen en 2 sesiones los mdédulos 0 y final,

y en 3 sesiones el resto, a través de las cuales se desarrollardn las diferentes actividades
propuestas. Cada una de estas sesiones se llevara a cabo de acuerdo con el siguiente esquema:

Esquema 4. Desarrollo de las sesiones.

0 Inicio de la ;
Presentacion oy Despedida
sesién
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A continuacion se presenta la descripcion de los modulos y sus sesiones correspondientes:

MODULO 0: El comienzo del viaje

Objetivos de la actividad:
Informar acerca del proyecto de intervencion.
Realizar una breve presentacion entre los participantes.

Descripcion de la actividad:

Con este mddulo se da comienzo al proyecto de intervencidn El pdrkinson como compaiiero de
viaje. A través de este bloque se pretende realizar una breve introduccién acerca del proyecto,
en la que se informard de cdmo van a ser las diferentes actividades. Ademas, también servird a
modo de presentacion para los participantes y los profesionales involucrados, por lo que las 2
sesiones que componen este médulo irdn orientadas a cumplir los objetivos anteriores.

Las sesiones comenzaran con una breve introduccion por parte del/la trabajador/a social en la
que explicard el desarrollo de la sesién (10 min.).

En cuanto al desarrollo de la sesién 1, en primer lugar, se llevaran a cabo dos dindmicas de
presentacion grupal. La primera de ellas consiste en formar un circulo todos los integrantes del
grupo, en el que el primer participante dice su nombre y llama al siguiente, y este responde a
la vez que llama a otro (en el caso de que alguien se equivocara debe pagar una penalizacion,
por ejemplo, contar un chiste). Todo ello con el fin de conocer los nombres del resto de una
manera entretenida (20 min.). La segunda dindmica, conocida como La noticia, se resume en la
verbalizacién del momento en que se les dio la noticia del diagndstico de la EP. De esta forma
liberan parte de la carga emocional y se sienten identificados con el resto de compafieros/as
(20 min.).

En segundo lugar, se procedera a aportar la informacidn del proyecto, el por qué y para qué del
mismo (15 min.), finalizando con un tiempo de planteamiento y resolucion de dudas (15 min.).
En la sesidn 2 se van a tratar los aspectos mas técnicos de la enfermedad: qué se sabe acerca
de ella y con qué recursos se cuenta, tanto propios de la Asociaciéon Parkinson Aragdén como
externos (35 min.). Tras este debate se procedera a la finalizacién de la dinamica a través del
planteamiento y resolucion de dudas (35 min.).

Respecto al momento de despedida de ambas sesiones tendrd lugar una evaluacion de las
dinamicas (10 min.).

Materiales necesarios:

Sala Asociacidn Parkinson Aragon (Zaragoza)
Fotocopias informativas

Pizarra, rotuladores y borrador

Tiempo aproximado:
1h 30 min. /sesién. (3h en total).

Personal necesario:
Trabajador/a social
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MODULO 1: El mar

Objetivos de la actividad:
Conocer como ha cambiado la vida de las personas participantes en diferentes dmbitos tras el
diagnéstico de la enfermedad.

Descripcion de la actividad:
A través de este mddulo se pretende trabajar con los primeros momentos de la enfermedad,
en los que las personas implicadas con la misma —tanto la persona EP como la ciudadora y
familiares- sienten que en cualquier momento puede hundirse el barco; es decir, sus vidas.
Las 3 sesiones que componen este modulo iran orientadas en torno a los cambios que se han
producido en los ambitos familiar, social y laboral.
Cada sesién comenzara con una breve introduccion por parte del/la trabajador/a social en la
que explicara el desarrollo de esta (10 min.). Mas adelante dard comienzo el desarrollo de la
sesion, el cual se llevara a cabo por medio de una dinamica denominada "La marea me lleva
a..." en la que los participantes deberan completar dicha frase; por ejemplo: la marea me lleva
a cambiar mi rutina, la marea me lleva a dejar mis hobbies. A través de la misma se iran viendo
los diferentes cambios que han tenido lugar en sus vidas en los primeros momentos de
convivencia tras el diagndstico (20 min.). De esta forma, las personas que hayan vivido las
experiencias citadas se moverdn a un lado concreto de la sala, quedando posicionadas frente a
aquellas que no compartan esa experiencia. Esto permitird que se compartan vivencias y se
estrechen lazos.
Una vez realizada la actividad se recogeran en una cartulina de color azul -en representacion al
mar- todas las experiencias, ideas y alternativas de las que se han hablado (30 min.). Adem3s,
al final de cada sesion se realizard una evaluacion de las dinamicas (10 min.). Finalmente,
concluird cada sesidn con una breve despedida (10 min.).
Respecto a las sesiones, en ellas se tratardn los siguientes temas:

e Sesion 1. Primer Puerto. Cambios experimentados en el dmbito familiar.

e Sesion 2. Segundo Puerto. Cambios experimentados en el ambito social.

e Sesion 3. Tercer Puerto. Cambios experimentados en el ambito laboral.

Materiales necesarios:

Sala Asociacion Parkinson Aragdén (Zaragoza)
1 cartulina azul

Boligrafos y rotuladores

Tiempo aproximado:
1h 30 min. /sesion. (4h 30 min. en total).

Personal necesario:
Trabajador/a social
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MODULO 2: El aire

Objetivos de la actividad:
Conocer los cambios experimentados en la vida de las personas cuidadoras.

Descripcion de la actividad:
A lo largo de este mddulo se van a tratar las fases vitales posteriores al diagndstico de la
enfermedad, en las que tanto la persona cono EP como la cuidadora y la familia deben hacer
frente a los diversos cambios que han tenido lugar en ese periodo de tiempo.
Las 3 sesiones que componen este modulo irdn orientadas en torno a los cambios que se han
producido en los ambitos familiar, social y laboral.
La sesidn comenzard con una breve introduccion por parte del/la trabajador/a social en la que
explicard el desarrollo de la sesion (10 min.). Mas adelante se comenzard con la actividad la
cual se llevara a cabo por medio de una dinamica denominada "El viento sopla..." en la que los
participantes deberdn completar la frase "el viento sopla para las personas que...", a través de
la cual se iran viendo los diferentes cambios que han tenido lugar en sus vidas a lo largo de la
enfermedad (30 min.). Algunos ejemplos pueden ser: el viento sopla para las personas que han
tenido que dejar su trabajo, el viento sopla para las personas que han dejado de tener tiempo
para si mismas. De esta forma, las personas que hayan vivido las experiencias citadas se
moverdn a un lado concreto de la sala, quedando posicionadas frente a aquellas que no
compartan esa experiencia. Esto permitird que se compartan vivencias y se estrechen lazos.
Una vez realizada la actividad se recogeran en una cartulina de color amarilla (Sol) todas las
experiencias, ideas y alternativas de las que se ha hablado (30 min.). Ademas, al final de cada
sesion se realizara una evaluacion de las dinamicas (10 min.). Finalmente concluird cada sesion
con una despedida (10 min.).
Respecto a las sesiones, en ellas se tratardn los siguientes temas:

e Sesion 1. Primera Escala. Cambios experimentados en el ambito familiar.

e Sesion 2. Segunda Escala. Cambios experimentados en el ambito social.

e Sesion 3. Tercera Escala. Cambios experimentados en el dmbito laboral.

Materiales necesarios:

Sala Asociacidn Parkinson Aragdn (Zaragoza)
1 cartulina amarilla

Boligrafos y rotuladores

Tiempo aproximado:
1h 30 min./ sesion (4h 30 min. en total).

Personal necesario:
Trabajador/a social

40




El pdrkinson como companero de viaje | 2018

MODULO 3: La Tierra.

Objetivos de la actividad:

Conocer en qué punto se encuentran las personas cuidadoras respecto a los diferentes ambitos
de sus vidas. De esta forma se podra acompafiar en el proceso a las personas que hayan recibido
la noticia de la enfermedad de forma mas reciente.

Descripcion de la actividad:
Al comienzo de cada una de las sesiones de este mddulo se contara como punto de partida con
las experiencias recogidas en los médulos anteriores. De esta forma se agruparan las dudas mas
frecuentes entre las personas cuidadoras a la hora de enfrentarse al cuidado de una persona
con EP, las incertidumbres y expectativas que pueden experimentar a lo largo del proceso, y
también aquellas incégnitas que se presenten en las personas que hayan recibido la noticia de
forma mas reciente (40 min).
A continuacidn, se partira de la informacién recogida de las anteriores sesiones para que las
personas participantes vayan aportando soluciones que extraigan de sus propias experiencias.
Una vez que se llegue a un consenso en cuanto a las opciones planteadas, se irdn apuntando
una a una en una cartulina. Se intentara que sean los propios integrantes del grupo quienes lo
hagan, para poder implicarlos de una forma mas activa. (30 min.).
En este caso, la trabajadora social tendrd una funcion de orientadora, en cuanto a herramientas
y recursos para las situaciones planteadas, sobre todo en el caso de que el grupo se encuentre
en un estado de estancamiento. Por ultimo, se recogerdan dudas de caracter técnico
(documentos, temas de discapacidad, prestaciones, etc.) que se plantearan a los profesionales
que acudirdn a la Ultima sesion del médulo final.
Ademsds, al final de cada sesidn se realizard una evaluacién de las dinamicas (10 min.).
Finalmente concluira cada sesidén con una breve despedida (10 min.).
Respecto a las sesiones, en ellas se tratardn los siguientes temas:

e Sesion 1 Primera Estacidon. En qué situacién me encuentro en el ambito familiar.

e Sesion 2. Segunda Estacidn. En qué situacion me encuentro en el ambito social.

e Sesion 3. Tercera Estacidn. En qué situacion me encuentro en el ambito laboral.

Materiales necesarios:
1 cartulina verde
Boligrafos y rotuladores

Tiempo aproximado:
1h 30 min./ sesién. (4h 30 min. en total).

Personal necesario:
Trabajador/a social
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MODULO FINAL: Mi equipaje de viaje

Objetivo de la actividad:
Dotar de recursos y herramientas con el fin de favorecer la calidad de vida en el entorno de la
persona cuidadora.

Descripcion de la actividad:

En la primera sesién del mddulo, se tratard de recoger las experiencias, opiniones y
aportaciones de las personas cuidadoras y se compartiran con todo el grupo. Esta sesion
comenzara con las cartulinas que se han utilizado en los mddulos anteriores, a modo de
resumen de todas las vivencias compartidas. (35 min.).

Al final de esta sesion, el grupo formara un circulo en el que compartirdn sentimientos y
sensaciones que se llevan. Esto se hace con el objetivo de que las personas cuidadoras valoren
si el equipaje que llevaban al principio -lleno de frustraciones, sobrecarga, sentimientos
negativos, etc.- ha cambiado o ha disminuido, junto con la carga emocional que esto supone.
(40 min.)

Por otro lado, se impartira una Ultima sesién en la que se contara con algunos profesionales de
diferentes ambitos (social y sanitario), para que expliquen a las personas cuidadoras los
recursos existentes en materia de cuidados, dependencia, discapacidad y fiscalidad.

Al finalizar esta sesion, se ofrecera un agape para los participantes, a modo de cierre del
proyecto.

Ademas, al final de cada sesidon se realizard una evaluacidon de las dindmicas (10 min.).
Finalmente concluira cada sesidén con una breve despedida (10 min.).

e Sesion 1. Mi maleta. ¢Qué te has llevado de todas las sesiones que se han impartido?
e Sesidon 2. Mis documentos de viaje. Informacidn sobre recursos.

Materiales necesarios:

1 Caja de carton reciclada
Boligrafos y rotuladores
Agape

Tiempo aproximado:
Primera sesién: 1h 25 min.
Segunda sesion: 3h (2h de exposicidn de los profesionales y 1 de agape)

Personal necesario:

Trabajador/a social

Psicdloga

Personal especializado en cada una de las dreas que se impartan en la sesion final (trabajador/a
social IASS, abogado/a, fisioterapeuta...)
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3.5. Metodologia

Para llevar a cabo el proyecto que aqui se presenta se ha llegado a la conclusion de que el modelo
gue mejor se adapta a las caracteristicas de dicho proyecto y de los diferentes mdédulos y sesiones
gue lo componen es el modelo experiencial, ya que se trata de que sean las propias personas
participantes las que aprendan unas de otras mediante las vivencias de todas ellas.

El aprendizaje experiencial estd basado en la “construccion, adquisicion y descubrimiento de
nuevos conocimientos, habilidades y valores, a través de vivencias reflexionadas de manera
sistémica”. (Equipo Cisne, 2007).

Este tipo de aprendizaje tiene mejores resultados cuando las personas participan activamente, ya
gue no es un modelo que trate de ensefiar teorias sino de que los participantes las interioricen y
sean capaces de convertirlas en experiencias.

El proceso se divide en las siguientes fases:

Esquema 5. Fases aprendizaje experiencial.

Transferencia,

generallzacmn Aprendizaje

experiencial

y aplicacion a
otras
situaciones.

Procesamiento
y reflexion

Fuente: elaboracién propia, a partir de Equipo Cisne, El por qué del aprendizaje Experiencial (2007).
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3.6. Cronograma

Tabla 3. Cronograma.

2019

Enero Febrero Marzo Abril Mayo

Semana 1(2|3)4(1|12|3|4(1|2|3|4|1|2|3(4|1)2]|3(4
Médulo 0
Sesién 1
Sesion 2
Médulo 1
Sesion 1

Sesién 2
Sesion 3
Médulo 2
Sesion 1

Sesion 2

Sesion 3
Modulo 3
Sesion 1

Sesion 2
Sesién 3
Maédulo 4

Sesion 1
Sesién 2

3.7. Recursos

Recursos humanos:

e Trabajador/a social: va a ser el profesional encargado de conducir las sesiones y

de guiar las diferentes dinamicas que se llevardn a cabo. Ademas, sera la figura
coordinadora y evaluadora del proyecto.
Recursos materiales:

® Para la realizacidn de las actividades se contard con las instalaciones de la
Asociacion Parkinson Aragdn en su sede de Zaragoza.

® Se precisara de mobiliario, como mesas vy sillas, que seran proporcionadas por la
propia Asociacion.

e Ademas, se necesitaran otros materiales de apoyo como cartulinas, papel,
boligrafos y rotuladores.
Recursos econémicos:

Se trata de un proyecto disenado y coordinado por dos alumnas de Trabajo Social de la
Universidad de Zaragoza.
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Por ello se contara con las ayudas econdmicas procedentes del Ayuntamiento de Zaragoza

a través de un proyecto de innovacién.

3.8. Presupuestos

Tabla 4. Recursos materiales.

Concepto
Fotocopias
Boligrafos
Pack de 100 folios (DIN A4)
Cartulinas
Rotuladores pizarra

Borrador

RECURSOS MATERIALES

Cartel informativo (DIN A3) + folletos (triptico)

Agape (bocadillo + bebida)
Caja de carton (reciclada)
Gastos imprevistos

Total

Fuente: elaboracién propia.
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Unidades
20

10

1

10

3

1

1+50

10

1

Coste por unidad
0,02 €
0,35€
1,75 €
0,30 €
0,83 €
2,00 €

0,20€+ 0,09 €
2,50 €
0€

8,04 €

Total
0,40 €
35€
1,75 €
3,00 €
2,49 €
2,00 €
4,70 €
25,00 €
0€
150 €
192,84 €
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Tabla 5. Coste de personal.

Fuente: elaboracién propia.

PROFESIONALES HORAS TRABAJADAS HORAS EXTRA | TOTAL/HORA TOTAL/MES MESES SALARIO
AL MES TOTALES TRABAJADOS BRUTO
TRABAJADOR/A SOCIAL 4 horas y 30 minutos No consta 10€ 45 € 5 meses 225 €
PSICOLOGO/A 4 horas y 30 minutos No consta 10 € 20€ 1 mes 45 €
TOTAL 270 €
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3.9. Evaluacion

De acuerdo con Merino Cuesta, Ruiz Martinez (2010: 13) evaluar es: "apreciar, analizar, valorar y
juzgar los resultados e impactos de una intervencién a fin de mejorar su calidad". Por tanto, una
evaluacion se trataria de “un proceso integral de observacidon, medida, analisis e interpretacién,
encaminado al conocimiento de una intervencidn —norma, programa, plan o politica- que permita
alcanzar un juicio valorativo y basado en evidencias respecto a su disefio, puesta en practica,
resultados e impactos” (Merino Cuesta, Ruiz Martinez, 2010: 13).

La evaluacion se realiza con la finalidad de valorar si el objeto evaluado debe ser modificado o no,
o si debe perdurar en el tiempo o eliminarse.

Respecto a la evaluaciéon del proyecto se llevard a cabo a lo largo de todo el proceso a través de
un cuestionario de evaluacidn que se realizara al final de cada una de las sesiones con el fin de
facilitar la toma de decisiones a lo largo de la intervencion y asi averiguar las necesidades,
demandas y opiniones mejorando, de esta manera, el resto de jornadas. Durante esta evaluacién
deben tenerse en cuenta dos cuestiones importantes: si la intervencidén es adecuada y si deben
corregirse algunos aspectos.

Ademas, los profesionales involucrados se reuniran al final de cada médulo para valorar los
resultados obtenidos de las evaluaciones realizadas por las personas participantes en el cierre de
cada sesidn. De esta forma podrdn estimar si el proyecto estd teniendo un impacto positivo en las
personas cuidadoras.

Dado que el proyecto esta basado en una metodologia cualitativa, la evaluacién va a tener la
misma naturaleza. Por ello, se buscard la subjetividad de las personas implicadas a través de los
discursos que se vayan formulando. Esta evaluacion se llevara a cabo con una serie de técnicas,
como la observacién no participante realizada por un profesional del Trabajo Social. También se
utilizaran los analizadores sociales para evaluar el funcionamiento del grupo dentro del proyecto
y las metas a alcanzar.

Por su parte, los indicadores son las herramientas mds reconocidas para medir el cumplimiento o
incumplimiento de los logros y las metas (Siurana, s.f.). Para la evaluacién del proyecto que se ha
presentado se han seleccionado una serie de indicadores?.

En cuanto al proceso de evaluacion, que se lleva a cabo al cierre de cada sesién por parte de los
participantes, esta se realizara de forma escrita e individual a través de un cuestionario®, con una
puesta en comun al final. La redaccién de la valoracién individual se hara de forma libre y bajo su
perspectiva personal. Por su parte, la puesta en comun sera guiada por el moderador/a de la
sesion, y deberan responder a unos items, como, por ejemplo, si han resuelto sus dudas, qué
esperan de la préxima sesion, si han liberado carga emocional, si se han sentido apoyados por el
grupo, entre otros.

8 Ver Anexo VI.
% Ver Anexo VII.
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4. CONCLUSIONES

Con la realizacién de este Trabajo Fin de Grado se ha podido determinar que las personas
cuidadoras no profesionales, en particular aquellas encargadas de atender las necesidades y
demandas de una persona con la EP de inicio temprano, se encuentran, en la mayoria de los casos,
solas ante el impacto que supone el diagnéstico de una enfermedad asociada a personas de edad
avanzada.

A lo largo del periodo de investigacidn y tras las entrevistas con personas afectadas y de su
entorno -incluyendo a los profesionales- se llegd a la conclusién de que no reciben el apoyo
necesario para hacer frente a la enfermedad y a los cambios de roles que puede suponer. Algunas
de las personas entrevistadas manifestaron que es muy escasa la informacién que les ofrecen
sobre terapias y grupos apoyo, y que incluso la Asociacion Parkinson Aragén es obviada por
muchos profesionales sanitarios.

También expresaron que la incomprension a la que se enfrentan, tanto por parte de la sociedad
como de su propia familia ante el desconocimiento de la enfermedad y de sus sintomas, les creaba
un sentimiento de aislamiento del que les era muy dificil salir.

A partir de este momento es cuando a Asociacién Parkinson Aragdn aparecié en la vida de estas
familias ofreciéndoles alternativas y recursos especificos para el tratamiento y el afrontamiento
de la enfermedad por parte del entorno y de la persona afectada. Sin embargo, a estos recursos
no se accede de forma gratuita ya que a la cuota general de socio/a se le deben afiadir los pagos
de cada una de las terapias (logopedia, fisioterapia, psicologia, etc.).

Por otro lado, se trata de una Asociacién poco conocida y cuyos recursos no son difundidos entre
la poblacidn en general, por lo que existen muchas personas afectadas por la EP y sus respectivos
cuidadores que quedan al margen de estos servicios.

Por todo lo anterior, se creyd necesario disefiar un proyecto que ofreciera a las personas
cuidadoras una alternativa terapéutica mas alla de los talleres para cuidadores que ya existen en
otras entidades, en la que se pudieran trabajar los aspectos psicosociales y no los que tienen que
ver con las técnicas de cuidado de personas dependientes. De esta forma, se ofreceria un servicio
ajustado a la patologia que en este caso guia el proyecto.

Respecto a las dificultades halladas a lo largo del proceso de investigacidn y el posterior disefo
del proyecto, se podrian destacar las siguientes: escaso acceso a personas afectadas por la EP,
poca informacion sobre Parkinson de inicio temprano y sus repercusiones en la vida de las
personas implicadas, y contacto discontinto con la Asociacién.

Es por esto que creemos que proyectos como este, que tengan en cuenta la situacidn psicosocial
de las personas cuidadoras -mds alld de la forma en que cuidan del familiar afectado-, son
necesarios en el Sistema Publico de Servicios Sociales; es decir, seria recomendable que pudieran
contar con una oferta mds amplia y adaptada a cada una de las patologias existentes, como es en
este caso el parkinson de inicio temprano.
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Guion de las entrevistas

Entrevista a la Trabajadora Social de |a Asociacidon Parkinson Aragon.

¢Desde cuando existe esta Asociacion?
¢Cual es el perfil de las personas que atendéis?

¢Cudntos socios hay actualmente?
¢Qué requisitos se necesitan para formar parte de la Asociacién?

¢Qué servicios, recursos y terapias ofrecéis en la Asociacion?
¢Podriais facilitarnos algin contacto de alguna persona afectada para realizarle alguna

entrevista?

Entrevista a la persona afectada vy persona cuidadora.

¢Cémo fue el momento en que te diagnosticaron la EP? ¢ Te costod aceptarla?

¢Ha cambiado en algln aspecto tu dia a dia?
¢Has notado algiin cambio en tu forma de ser a partir de la convivencia con la EP?

¢Cémo es para ti tener la EP?

éPor qué es importante la Asociacion? ¢Qué te aporta?

¢Qué actividades realizas en la Asociacion? ¢ Cuanto tiempo llevas?

¢Hay algln aspecto que no esté cubierto por la Asociacién o desde los diferentes

organismos socio-sanitarios?
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e (Hay alguna actividad que te gustaria realizar pero no es accesible o no estd planteada
todavia? (Tanto a nivel de terapia y de ocio, como de concienciacidn y sensibilizacién).

Entrevista a otros profesionales.

Trabajadora Social Hospital San Juan de Dios:

e (Qué crees que falta, como profesional, para atender correctamente a las personas
cuidadoras?

e (Qué recursos existen para ellos?
¢Cémo crees que podria orientarse un proyecto que cubriera las carencias existentes?

Terapeuta ocupacional de la Asociacidn Parkinson Aragon.

¢Qué recursos para personas cuidadoras hay en la Asociacién?

¢Por qué te encargas tu de realizarlo?

¢Qué actividades realizan las personas cuidadoras?

¢Cual es el perfil de las personas que acuden a estas terapias y talleres?

Estamos realizando un proyecto de intervencidn para ellas, que se pueda desarrollar en
el marco de la Asociacion. Con todo lo que te hemos comentado, ¢darias el visto bueno?
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VI. Indicadores de evaluacion

Objetivo a evaluar. Indicador

Obj. General. Disefiar un proyecto de | -Disefio del proyecto de intervencion.
intervencion dirigido a las personas | -Construccion de nuevos vinculos entre las
cuidadoras no profesionales de pacientes de | personas cuidadoras.

EP en inicio temprano con el fin de fortalecer

las relaciones sociales y crear nuevos vinculos

para evitar situaciones de aislamiento y

soledad.

Obj. Especifico 1. Proponer actividades para | -NUmero de participantes en las sesiones.
reforzar las relaciones sociales y crear redes | -Nivel de satisfaccion.

de apoyo entre las personas cuidadoras de | -Generacion de confianza entre las personas
enfermos de Parkinson en inicio temprano. que participan.

Obj. Especifico 2. Fortalecer los vinculos | -Creacién de un Grupo de Ayuda Mutua
entre las personas cuidadoras mediante la | (GAM).
creacion de un grupo de ayuda mutua. -Nivel de participacion en el GAM.
-Asistencia a las reuniones del GAM.
-Continuidad del GAM creado.
Fuente: elaboracion propia.
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VII. Cuestionario de evaluacion

CUESTIONARIO DE EVALUACION

A través de este cuestionario anénimo que se le muestra se pretende conocer el nivel de
satisfaccién con lasesiondeldia, __, perteneciente al mddulo

A continuacidn se le van a plantear 6 preguntas de valoracion del 1 al 5, siendo 1 en desacuerdo
y 5 muy de acuerdo, debera marcar con una cruz (X) la opcidon que mejor le parezca. La pregunta
final podra rellenarla con su opinidn y/o sugerencias para futuras sesiones.

1) ¢Le ha parecido adecuado el contenido de la sesién?
1 2 3 45

2) Valore el grado de interés personal de la informacién aportada.
1 2 3 45

3) Valore el grado de utilidad personal de la sesion.
1 2 3 45

4) ¢Se hasentido cdmodo/a durante el desarrollo de la actividad?
1 2 3 45

5) Valore la labor del profesional/es implicados.
1 2 3 45

6) Observacionesy sugerencias.

iMUCHAS GRACIAS!
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VIII. Folleto informativo

Asocia.cién )
ParkinsonAragon

Centro de Rehabilitacion Integral

ASOCIACION
PARKINSDN Asociacion

. ,
ParkinsonAragon
A R A G O N Centro de Rehabilitacién Integral
Durante el desarrollo de estas
actividades, se tratardn diversos
temas que tienen que ver con los

cuidados desde una perspectiva
psicosocial.

DATOS OE CONTACTD

DURACION: enero a mayo de 2019.
Dos dias al mes, con una duracién
cada una de 1h y media
aproximadamente.

MODULOS:

Médulo 0. El comienzo del vigje.
Médulo 1. El Mar.
Médulo 2. El Aire.
Médulo 3. La Tierra.
Médulo Final. Mi equipaje de viaje.

ASOCIACION PARKINSON
ARAGON

"El Parkinson como
compaiiero de viaje"
Actividades dirigidas a

personas cuidadoras de
enfermos de Pérkinson de inicio
temprano.

A lo largo de los médulos, se
abordarén las diferente etapas
preocupaciones y sentimientos

encontrados por parte de las

personas cuidadoras, con el objetivo

de crear un grupo de apoyo que les

ayude a minimizar la sobrecarga a la
que estan sometidas.
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