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Carta dc |- secretaria
de Estado dc Derechos Sociales

Me siento honrada de dedicar unas palabras en este Libro Blanco del
Pdrkinson en Esparia, impulsado por la Federacion Espanola de Parkin-
son. Esta obra pone de relieve una vez mas que la sociedad civil es un
activo valioso para cooperar con los poderes publicos con el fin de lo-
grar que las politicas publicas sean certeras y doten de redes especiali-
zadas de atenciéon y acompafiamiento a las personas con discapacidad.

Asimismo, constata que la salud es una dimensién humana indisocia-
ble de la discapacidad, pero que también es un derecho humano, y
gue por ello era necesario que desde el Gobierno aprobasemos el Pri-
mer Plan de Bienestar Saludable de las Personas con Discapacidad. Un
plan gue cuenta con una dotacidn cercana a los 140 millones de euros
vy que, sin duda, contribuira a transformar nuestros sistemas de salud
en espacios de autonomia, en los que el diagndéstico no menoscabe la
libertad de las personas para construir su proyecto vital.

Hoy la discapacidad organica tiene nombre propio en las politicas pu-
blicas. En este sentido, ademas de incluir medidas en el plan arriba
mencionado, esta realidad se recoge en la Estrategia Espafiola de Dis-
capacidad. También contamos con un nuevo baremo para el reconoci-
miento de la discapacidad, que incluye pardmetros para que situacio-
nes como el parkinson se puedan valorar convenientemente y se
entiendan como situaciones de discapacidad.

Del mismo modo, la asimilaciéon de la incapacidad laboral con la disca-
pacidad permitird que muchas de las personas que habéis tenido que
abandonar vuestra vida laboral, tengdis una nueva oportunidad en
nuevos entornos y beneficidandoos de las medidas de accion positiva.

Libro Blanco del pa'rkinson en Espafia. Una actualizacién con enfoque de derechos 9
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Junto a ello, en materia de proteccidn social, hemos mejorado las con-
diciones para acceder a la jubilaciéon anticipada, que tendra un impor-
tante impacto en las discapacidades orgédnicas como el parkinson.

Este libro blanco evidencia que hay que seguir apostando por la gene-
racion de conocimiento, precisamente para contar con evidencias con
el fin de impulsar normasy actuaciones certeras desde las Administra-
ciones publicas.

Confio en que esta obra arroje luz sobre una realidad existente y que,
en muchos casos, ha estado huérfana de servicios y recursos que res-
pondieran a la singularidad y caracteristicas propias de la discapacidad
organica. Desde el Gobierno de Espafia os tendemos nuestra mano
para seguir trabajando juntos en la protecciéon y el refuerzo de vuestros
derechos.

Rosa Martinez Rodriguez

Secretaria de Estado de Derechos Sociales
Secretaria General del Real Patronato sobre Discapacidad
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Carta del presidente de o
Federacion Espanola ¢ Parkinson

Estimados amigos/as:

En esta nueva edicion del Libro Blanco del Parkinson, desde la Federa-
cidon queremos acercar a la sociedad el conocimiento existente sobre el
parkinson. Para ello, a través de estas paginas pretendemos acercar la
realidad sobre la enfermedad y sus sintomas a cualquier persona inte-
resada, desde un lenguaje divulgativo, inclusivo y con enfoque de dere-
chos que nos permita poner en el centro a las personas.

El parkinson es una enfermedad compleja que puede llegar a la vida
de cualquier persona sin importar el momento, y convivir con ella es
una carrera de fondo. Por ello, mantener una actitud resiliente, perse-
verante y tenaz resulta una herramienta fundamental para afrontar las
vicisitudes del dia a dia.

En este escenario tan complicado como es vivir con una enfermedad
neurodegenerativa, las asociaciones de parkinson juegan un papel
fundamental en la mejora de la calidad de vida de personas afectadas,
sus familiares y las personas cuidadoras. Desde hace anos, constituyen
una respuesta empatica y solidaria a los temores frecuentes y la incer-
tidumbre tras el diagndstico, prestando apoyo y acompafiamiento en
todo aquello a lo que el sistema publico de salud no llega como seria
necesario (fisioterapia, logopedia, psicologia, terapia ocupacional, tra-
bajo social..).

En ocasiones, las personas afectadas por la enfermedad de Parkinson

somos ninguneadas, estigmatizadas o, simplemente, apartadas. El
parkinson, sin embargo, no nos define. Detrds de esta enfermedad,

Libro Blanco del pa'rkinson en Espafia. Una actualizacién con enfoque de derechos n



®

Presentacion de la FEP

seguimos siendo personas. Seguimos teniendo el mismo derecho al
respeto porque, en definitiva, seguimos teniendo derecho a que se res-
peten nuestros derechos.

Un saludo afectuoso.

Andrés Alvarez Ruiz
Presidente de la Federacion Espariola de Parkinson

12 Libro Blanco del pérkinson en Espafia. Una actualizacion con enfoque de derechos



Prologo
El parkinson, una enfermedad con muchos
y muchas protagonistas

La enfermedad de Parkinson (EP) es un trastorno complejo que re-
guiere un gran conocimiento en relacién con aspectos clave como son
la identificacion de sintomas, el diagndstico diferencial, los estudios
complementarios o la toma de decisiones sobre qué tratamiento em-
pezary qué terapias ir planteando a lo largo de su evolucion. Sin duda,
el manejo debe ser individualizado para cada persona y es prioritario
disponer de un conocimiento actualizado sobre la EP para poder hacer
frente lo mejor posible al gran reto que, como especialistas, tenemos:
proporcionar la mejor atencién a la persona con parkinson.

Sin embargo, todos estos afios tratando a personas con parkinsony la
dedicacion de mi vida profesional a esta dolencia, me han permitido
aprender que hay muchos/as protagonistas mas alla del equipo médi-
co y que todos ellos son muy importantes. Sin duda, el principal es la
propia persona con parkinson. El diagnoéstico lo cambia todo y, a partir
de ese momento, esa persona debe asumir compartir sus dias con una
enfermedad cronica y degenerativa. Sin embargo, el rol del paciente
ha cambiado en los ultimos afios y actualmente cada vez es mas
activo. Es decir, no solo acata las recomendaciones, sino que lleva a
cabo acciones como estar bien informado/a, relacionarse con otras
personas en la misma situacion, realizar terapias complementarias o
acudir a una asociacién de parkinson, entre otras cosas.

Los segundos grandes protagonistas son la persona cuidadora princi-
pal y aquellas que conforman el entorno mas cercano de la persona
con parkinson. Es poco frecuente pacientes que acuden solos a la con-
sulta, incluso en los estadios iniciales. Este espacio es muy importante
y asi lo percibimos cuando la persona acude con, incluso, varios familiares,

Libro Blanco del pa'rkinson en Espafia. Una actualizacién con enfoque de derechos 13
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conyuge e hijos/as, preocupados por todo lo relacionado con la enfer-
medad. Muchas publicaciones han demostrado la gran importancia
de las/os cuidadoras/es en el manejo del parkinson, siendo funda-
mental también identificar la sobrecarga que esta labor puede pro-
ducir. Esta situacion conducira a un peor cuidado, estableciéndose un
circulo vicioso negativo para ambos, por lo que serd prioritario tomar
medidas agiles con intencion de mejorar el estado de salud de ambos.

Fuera del entorno proximo, protagonistas muy importantes son los/as
profesionales sanitarios/as que hacen el seguimiento de la EP. El o Ia
neurdloga, como especialista, podriamos decir que es el tercer actor
principal. Su conocimiento y experiencia seran vitales, pero también el
tener un trato exquisito con la persona afectada de tal forma que se
establezca un vinculo de confianza y respeto entre ambos. Una de
las cosas mas valoradas por las personas con parkinson sin ninguna
duda es tener un/a médico/a concreto que les haga el seguimiento vy
gue exista la posibilidad y confianza de preguntar las dudas que van
surgiendo. Hay otros muchos/as profesionales que también lo son,
como los especialistas de atencidn primaria, psiquiatria, gastroentero-
logia, radiologia, medicina nuclear, neurofisiologia, neurocirugia, enfer-
meria, farmacia, medicina paliativa, etc. O en otro dmbito mas sociosa-
nitario, profesionales de trabajo social, logopedia, fisioterapia, psicologia
o terapia ocupacional. Es importante destacar que en la actualidad
hay muchos tratamientos disponibles que podemos ofrecer a las
personas con parkinson, y también estan llegando e iran viniendo
otros muchos a lo largo de los afios.

La investigacion es un pilar fundamental y en la EP tiene muchos
frentes abiertos, desde conocer mejor las causas o su progresion
hasta la investigaciéon en farmacos, tanto sintomaticos como con un
potencial fin curativo, que permitan avanzar hacia un modelo de
atencion sanitaria mas personalizada. La labor de la comunidad in-
vestigadora junto con la de los/as profesionales de la salud serd
clave para intentar avanzar hacia la medicina del futuro, la de las
5 “p" personalizada, predictiva, preventiva, participativa y poblacio-
nal. Las sociedades cientificas también tienen un papel muy impor-
tante dado que ayudan a que el conocimiento llegue a los/as espe-
cialistas para poder aplicarlo en beneficio de las personas afectadas
y facilitan los avances en investigacion. Por citar algunas relevantes,
se pueden destacar la Movement Disorder Society (MDS), la Euro-
pean Academy of Neurology (EAN) o la Sociedad Espafiola de Neu-
rologia (SEN). La investigaciéon en red con proyectos multicéntricos
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y la participacién de expertos/as sumando esfuerzos sera clave en
el futuro para avanzar en este campo, siendo también muy relevan-
te la labor de instituciones publicas y privadas a la hora de colaborar
con el aporte de los recursos necesarios.

Pero, sin duda, un protagonista fundamental actualmente son las
asociaciones de parkinson e instituciones como la Federacién Espa-
fola de Parkinson, a las que querria no solo destacar, sino también
agradecer enormemente su labor por facilitarnos la nuestra. Defien-
den los derechos de las personas afectadas, dan visibilidad a la EP vy
facilitan que las personas puedan acceder a terapias complementarias.
Compartir el tiempo con personas con las que tienes algo en comun
es gratificante y te ayuda a ser comprendido/a. La interaccion social es
fundamental, pero también poder realizar terapias impartidas por
profesionales con aios de experiencia en parkinson y que se ha de-
mostrado cientificamente que producen un gran beneficio. Un
ejemplo de ello precisamente es el Libro Blanco del Pdrkinson. Esta
iniciativa de la FEP nace en 2015 con su primera edicidon y ahora ve la
luz la segunda. Esta publicacion refleja todo a lo gue me estoy refirien-
do, la inmensa dimensién de la EP, los sintomas, la investigacion, la re-
percusion social, el consumo de recursos y la necesidad de un manejo
multidisciplinar con la participacion de muchos actores diferentes,
pero todos ellos con funciones muy importantes, que pivotan sobre el
actor principal, la persona que padece parkinson, y su entorno mas
pProximo.

Finalmente, querria recalcar la importancia que en los ultimos afos
estd teniendo la aparicion en los medios de noticias o informacién
relacionada con el parkinson. Es incomparable con hace 15 0 20 anos
y esto es gracias a la labor, nuevamente, de muchos protagonistas. Vi-
sibilizar la EP sigue siendo muy necesario porque, a pesar de los esfuer-
zos, todavia hay mucho desconocimiento a nivel social que genera
gran incomprension. Un ejemplo excelente es la campana que cada
aflo realiza en este sentido la FEP por el Dia Mundial del Parkinson. Ese
dia celebramosy reconocemos todos los esfuerzos que se hacen a nivel
global porgue el parkinson, desafortunadamente para quien lo pade-
ce, es también un protagonista mas.

Esta es la vision personal que puedo dar de la enfermedad, habiendo
guerido contar algo muy importante: quiénes son |los protagonistas.
Aprovecho para agradecer a la FEP la invitacion para escribir el prolo-
go del Libro de Blanco del Pdarkinson, es todo un orgullo y privilegio
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poder dirigirme a las personas con parkinson a través de esta publica-
cion. Mi mas sincera enhorabuena por esta iniciativa, un granito de
arena que se suma a las muchas contribuciones de todos los colecti-
vos implicados.

Diego Santos Garcia

Neurdlogo del Complejo Hospitalario Universitario
y Hospital San Rafael de A Corufia

Grupo de Estudio de Trastornos del Movimiento
de la Sociedad Espariola de Neurologia
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Introduccion
La Federacion Espanola de Parkinson

y el movimiento asociativo del parkinson

La Federacidén Espafola de Parkinson (FEP) es una entidad estatal
sin animo de lucro constituida en noviembre de 1996. Declarada en
2010 de Utilidad Publica, tiene como mision representar al colectivo de
personas afectadas de parkinson.

Registro Nacional
de Asociaciones

B
|

o2
Utilidad
Publica

\
Se constituye
la FEP

&

La FEP surge por el impulso de 5 asociaciones de parkinson y 27
anos después la forman 70 asociaciones, con una representatividad
de mas de 13.000 personas afectadas, familiaresy personas cuidadoras.
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El 30 de noviembre de 1996 se reunieron en Madrid representantes de
cinco asociaciones de parkinson: Asociacion de Parkinson de Granada,
Associacid Catalana per al Parkinson, Asociacion Parkinson Galicia-Co-
rufa, Asociacion Parkinson Valencia y Asociacion Parkinson Madrid y
constituyeron la Federacion Espafola de Parkinson. La FEP se cred
para fortalecer y promover el movimiento asociativo en Espafia y
mejorar la calidad de vida de las personas con parkinson y sus fami-
liares en nuestro pais.

Por ello, conviene recordar que el movimiento asociativo parkinson
nace en Espafa como una iniciativa de autoayuda a propuesta de
las propias personas con parkinson y con una clara finalidad de tener
voz propia en la sociedad y ante las Administraciones publicas, defen-
der sus derechosy articular recursos que respondan a sus necesidades.

Actualmente, las asociaciones de parkinson se han convertido en un
referente indispensable para las personas con parkinson, cubren
una laguna asistencial del Sistema Nacional de Salud al ofrecer tera-
pias rehabilitadoras, informacion fiable y contrastada, orientacion, ase-
soramiento personalizado y apoyo emocional; fomentar el sentido de
pertenencia y reducir la vulnerabilidad y el aislamiento social de las
personas gque conviven con el parkinson.

El parkinson es una enfermedad neurodegenerativa y créonica que afec-

ta al sistema nervioso, produce discapacidad y evoluciona progresiva-
mente hacia diversos grados de dependencia. Se estima que afecta a
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160.000 personas en Espafia, a mas de 1 millén en Europa y a mas de
7 millones en todo el mundo. A pesar de los avances actuales en la in-
vestigacion, a dia de hoy no existe cura y los tratamientos son tan solo
sintomaticos.

La Federacién Espafiola de Parkinson en el tiempo

o Fundacién de la Federacion
1996 Espafiola de Parkinson
Ingreso en la European Parkinson’s
Disease Association (EPDA) (& Q 1997
o Integracién como miembro
1998 de COCEMFE
Publicacion de la
primera revista FEP (& Q 2001
Puesta en marcha de la campana
2002 2J) “Cuéntanoslo con arte”
Premio IMSERSO Infanta Cristina (£} Q 2004
Premio SEN modalidad
Parkinson Socia
2005 ©) parkinson social
| Congreso Nacional
sobre la Enfermedad ({3 2006
de Parkinson en Sevilla
o Creacion de Parkinson Net: Red
2007 Digital de Asociaciones de Parkinson

| edicion de los Premios FEP
a jovenes investigadores/as
y Il Congreso Nacional sobre Q 2008

la Enfermedad de Parkinson en Toledo

2010
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20M Q

Premios FENIN - Fundacién Tecnologia
y Salud a la mejor organizacién (o Q 2014

11l Congreso Nacional sobre
la Enfermedad de Parkinson en Zaragoza

®)

de apoyo a los pacientes
y Premio SEN modalidad Parkinson Social

2015 ()9 e
Fundacion de la Neuroalianza (£} 0 2016

Celebracion de 200 afios de investigacion
2017 o en parkinson y Campafia del Dia Mundial
del Parkinson “Empenados por

el parkinson”

Mas de 60 asociaciones de parkinson ({3} 2018
miembros de la FEP

2019 Q fe) Lanzamiento del Observatorio Parkinson

Estudio sobre el impacto sanitario
de la covid-19 en las personas ({3} 2020

con enfermedad de Parkinson
o Conmemoracién de los 25 afios
2021 desde la fundacion de la FEP
Campana de incidencia politica
“Encuentra la férmula correcta” o 0 2022

2023 Q

Exposicion itinerante “Parkinson rural:
historias con enfoque”

8
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Definicion
Causas
Diagndstico
Evolucién
Sintomas

Paralisis supranuclear progresiva (PSP)
Degeneracion corticobasal (DCB)
Atrofia multisistémica (AMS)




- parkinson

° »

Definicion

El parkinson es la segunda enfermedad neurodegenerativa mas pre-
valente después del alzhéimer' y pertenece al grupo de los llamados
trastornos del movimiento. Se trata de una enfermedad crénica que
va a acompahar a la persona, a sus familiares y a las personas cuidado-
ras durante toda su vida y que va a ir evolucionando a medida que pa-
sen los afos. Se conoce comUnmente como enfermedad de Parkinson
(en adelante, EP), en referencia a James Parkinson, el doctor que la
describid por primera vez en 1817 en su monografia En essay on the
hacking palsy (Un ensayo sobre la pardlisis agitante).

De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud?

B La prevalencia del parkinson se ha duplicado en los Gltimos vein-
ticinco afios, con estimaciones globales durante 2019 que mues-
tran mas de 8,5 millones de personas afectadas. Las cifras son pro-
bablemente aun mayores, si se incluyen las numerosas personas
gue viven con formas de parkinsonismo, como las causadas por enfer-
medades degenerativas (parkinsonismo atipico), lesiones vasculares

1. Erbach, G. (2013). Neurodegenerative disecases in the workplace. Library of the European
Parliament.

2. La Organizacion Mundial de la Salud-OMS (2022). Informe La enfermedad de Parkinson:
un enfoque de salud publica.
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en el cerebro o efectos adversos de
medicamentos como los neurolép-

ticos. A nivel mundial, la
. H 1 H 1 . P .
A nivel mundial, la discapacidad prevalencia del parkinson se

y el fallecimiento a consecuen- ha duplicad | Alti
cia del parkinson estan aumen- EHelLIIEEEE El ek Blhslnmnes

tando mas rapidamente que las veinticinco anos. En Espana,

de cualquier otro trastorno neu- hay 160.000 personas con

rolégico. parkinson y se estima que
B Hay que destacar que los datos otras 30.000 estan sin

en relacién con la incidencia y la
prevalencia no son consistentes
a nivel global, especialmente en los
paises de renta baja y en las minorias ’
étnicas de los paises de renta alta, debido
a las barreras financieras y geograficas de la
atencion sanitaria, la infradeclaracion de casos, los diagnoésticos erré-
neos, el desconocimiento de la enfermedad y la percepcion incorrec-
ta de que el deterioro asociado al parkinson (por ejemplo, ralentiza-
cion o encorvamiento) forma parte del envejecimiento “normal’.

B La inconsistencia de los datos dificulta la estimacién exacta del
impacto global de la enfermedad.

diagnosticar

En Espafia se estima que cerca de 160.000 personas padecen la EP,
aunque se considera que puede haber otras 30.000 sin diagnosticar?.
Se trata de una enfermedad que aumenta su incidencia de forma si-
multanea al envejecimiento de la poblacién, por lo que el aumento de
la esperanza de vida ha incrementado el nUmero de personas afectadas.

Causas

Hoy en dia no se conoce la causa ultima de la EP. Sin embargo, se
considera que podria deberse a una combinacion de factores genéti-
cos, medioambientales y los derivados del propio envejecimiento del
organismo:

3. Federacion Espafiola de Parkinson (2015). £/ Libro Blanco del Parkinson en Esparna: apro-
ximacion, andlisis y propuesta de futuro. Madrid: Real Patronato sobre Discapacidad. Minis-
terio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.
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B Laedad:se hademostrado como un claro factor de riesgo, la media

de edad del diagndstico se sitUa en torno a los 60 aflos. Sin embar-
go, no solo afecta a las personas mayores ya que hay un 15 % de
personas diagnosticadas que no superan los 50 afos.

Factores genéticos: se estima que el 90 % de los casos de parkin-
son son formas esporadicas, es decir, no se deben a una alteraciéon
genética concreta. No obstante, entre el 15% vy el 25 % de las perso-
nas que tienen la enfermedad cuentan con algun pariente que la
ha desarrollado. En cuanto a las formas familiares de parkinson, solo
representan entre un 5% y un 10 % de los casos. A pesar de ello,
otros estudios sefialan que un riesgo familiar mas elevado no es si-
nénimo de susceptibilidad genética; de hecho, podria deberse a
una exposicidon comun a un factor ambiental.

Factores medioambientales: algunos estudios citan como factores
de riesgo el consumo continuado a lo largo de los aflos de agua de
pozo o haber estado expuesto de manera permanente a pesticidas
v herbicidas.

Diagnéstico

El diagnostico de la EP es fundamentalmente clinico y se realiza to-
mando en cuenta la historia clinica y la exploracién fisica y neurolé-
gica de la persona, ya que no existe en la actualidad una prueba diag-
ndstica concluyente.

Se basa, por tanto, en la deteccidén de una serie de sintomas motores y
en la exclusion de otros posibles trastornos por medio de técnicas de
imagen cerebral o analiticas sanguineas. Los sintomas deben incluir la
lentitud de movimientos (bradicinesia) y, ademas, al menos uno de los
siguientes:

Temblor en reposo (su ausencia no excluye el diagndéstico, de hecho,
no es el sintorma mas caracteristico de la EP ya que puede estar au-
sente en el 30 % de las personas afectadas)”.

Rigidez muscular.

Inestabilidad postural.

4. Lopez del Val, J.y Linazasoro, C. (2012). Parkinson y discinesias. Médica Panamericana.
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La EP puede tener un inicio poco especifico, con malestar general,
cansancio rapido, cambios sutiles de la personalidad, dolor, sintomas
urinarios, anormalidades del sueno, pérdida del olfato y alteraciones
afectivas como depresion o ansiedad. Sin em-
bargo, ninguno de estos sintomas es capaz de
predecir, de manera fiable, la aparicion de
la enfermedad en el futuro®. Por este mo-
tivo es tan importante la investigacion
en relacion con los sintomas prodro-
micos, previos al diagndstico, para No se conoce la causa
uﬁa deteccion precoz y un trata- Gltima del parkinson, aunque
miento adecuado. se cree que se debe a una
combinacién de factores
Evolucidon genéticos, medioambientales
- y los derivados del propio
envejecimiento del organismo.
El parkinson es una enfer- De ahi, la importancia de la
medad crénica que avan- investigacién para una

za lentamente. Esta progre- det .
sién va a variar mucho de una Susgelieln [plitsiger i Llin

persona a otra. La EP sigue un tratamiento previo
curso escalonado vy atraviesa por Yo [STe{BF-Te [o)
diferentes estadios o fases. Segun el
momento vital en el que aparezcay se
desarrollen los sintomas de la EP, po-
demos distinguir entre enfermedad de
Parkinson de inicio temprano (EPIT) o en-
fermedad de Parkinson avanzada (EPA).

Sintomas

Esimportante mencionar que no todas las personas que conviven con
la EP desarrollan los mismos sintomas, esto dependera de la etapa en

5. Guia sobre la enfermedad de Parkinson para personas afectadas, familiares y personas
cuidadoras (2020). Grupo de trabajo de la Guia de Prdctica Clinica para el Manejo de Pa-
cientes con EP (2014). Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.
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la que se encuentren, por ello, se suele decir que “existen tantos parki
son como personas diagnosticadas”.

D Sintomas motores

n-

Aungue los sintomas motores son los mas conocidos de la EP, es im-
portante aclarar que las personas que desarrollan la enfermedad no

tienen por qué presentar todos los sintomas.

B Principales: lentitud de movimientos, temblor reposo, rigidez mus-

cular e inestabilidad postural.
B Otros: hipomimia, hipofonia, disartria y sialorrea.

D Sintomas no motores

Aungue los sintomas de la EP se suelen asociar principalmente a las

dificultades motoras como el temblor, hay muchos otros no relacion
dos con el movimiento.

a-

B Neuropsiquiatricos: ansiedad, depresion, apatia, alteraciones cog-

nitivas, alucinaciones o delirios, trastorno del control de impulsos.
B Del sueno: insomnio, somnolencia diurna, trastorno conducta su
Ao REM, sindrome de piernas inquietas.

e-

B Autondmicos: hipotension ortostatica, sudoracion, seborrea, dis-

funcion sexual, alteraciones en la miccion.
B Digestivos: estrefiimiento, incontinencia, problemas de deglucio

n.

B Sensoriales: dolor, parestesias, hiposmia, anosmia, alteraciones vi-

suales.
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parkinsonismos

Los llamados parkinsonismos o parkinson plus son un grupo de afecta-
ciones neurolégicas que comparten algunos de los sintomas de la EP,
pero cuyas caracteristicas y evolucion difieren con respecto a ella. Hoy
endia,yaligual que parala EP, no existe una cura para los parkinsonis-
mos.

El tratamiento es sintomatico, tanto farmacolégico como de terapias
rehabilitadoras que traten de controlar los sintomas y mejorar la cali-
dad de vida de la persona afectada, sus familiares y las personas cuida-
doras.

Paralisis supranuclear progresiva (PSP)

La PSP es un trastorno neurodegenerativo que afecta al sistema
nervioso central de manera progresiva, en concreto a las células de
las estructuras llamadas ganglios basales y al tronco cerebral. Apa-
rece en la edad adulta y dada su baja prevalencia es considerada
una enfermedad rara o poco frecuente. Los sintomas se dan de ma-
nera simétrica en ambos lados del cuerpo y pueden presentar len-
titud para realizar movimientos o rigidez muscular. Una caracteris-
tica distintiva es la alteracion que aparece en los movimientos
oculares, con paralisis de la mirada vertical. También suelen apare-
cer otros sintomas Nno motores como cambios emocionales y altera-
ciones del suefo.
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Degeneracion corticobasal (DCB)

La DCB es un trastorno neurodegenerativo
de inicio insidioso y progreso lento que
aparece habitualmente en la edad
. : adulta. Dada su baja prevalencia es
Los parkinsonismos considerada una enfermedad rara
son trastornos o poco frecuente. En la DCB se

neurodegenerativos que observa una pérdida neuronal,
suelen manifestarse en sobre todo, en la corteza cerebral
la edad adultay que v la sustancia negra. Al inicio, los

?

dad bai | . sintomas aparecen de manera
ada suU baja prevalencia, asimétrica, es decir, en un solo

se consideran lado del cuerpoy se observa afec-
enfermedades raras tacion cognitiva. Las personas pue-
o poco frecuentes den presentar lentitud para realizar
movimientos, rigidez muscular y difi-
cultades para efectuar movimientos de

/ tipo apraxico, esto es, movimientos vo-

luntarios aprendidos.

Atrofia multisistémica (AMS)

La AMS es un trastorno neurodegenerativo que afecta al sistema mo-
tor, al cerebelo y al sistema autdnomo. Aparece en la edad adulta, ha-
bitualmente alrededor de los 60 afos. La AMS puede presentarse en
diferentes formas en funcién de si el predominio de los sintomas es
de tipo parkinsoniano o cerebeloso. Los sintomas parkinsonianos in-
cluyen hipocinesia (movimiento disminuido), temblor y puede haber
afectacion del equilibrio. Los sintomas cerebelosos afectan a la coordi-
nacion del movimiento en la marchay en las extremidades, y provocan
alteracion de la articulacion del habla, entre otros.
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Las personas con

parkinson
y con parkinsonismos

Las personas con parkinson y con parkinsonismos con las que hemos
tenido el privilegio y el inmenso gusto de conversar para la realizacion
del presente Libro Blanco han destacadoy, en muchos casos, compar-
tido una serie de puntos clave en su vivencia de esta enfermedad.

También hemos contado con la oportunidad de conversar con familia-
resy personas cercanas, asi como con profesionales sociosanitarios/as,
que nos han ayudado a ampliar el conocimiento del dia a diay de los
retos a los que las personas con parkinson han de enfrentarse.

El haber podido desarrollar conversaciones, tanto de manera indivi-
dual como grupal, nos ha ayudado a identificar aquellas vivencias que
son mas compartidas y aquellas que, siendo habituales, cuesta mas
tratar con otras personas, y se mantienen en mayor medida en el am-
bito de la intimidad y privacidad.

Este apartado es un intento de hacer una descripciéon centrada
en la experiencia de como es el proceso que se abre ante

nosotros/as tras el diagnéstico, acudiendo a la experiencia
compartida por muchos y muchas compaferas que nos pueda
orientar en el camino que tenemos por delante.

La descripcion que recogemos a continuacion es un intento de puesta
en comun de todas estas experiencias y opiniones recolectadas y, por
lo tanto, ha de entenderse como una caracterizacion y descripcion ge-
neralista, centrada en las vivencias mas habituales, lo que puede dejar
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fuera del foco muchos aspectos singulares, mas aun teniendo en
cuenta que el parkinson y los parkinsonismos se manifiestan en la
persona y en su entorno con una notable variabilidad de sintomas,
de patrones de evolucion y de posibles impactos

para la personay para su salud.

Este intento de reflexionar sobre como “afron-
tar” esta enfermedad, es decir, “hacer cara
a un peligro, problema o situacién com-
prometida”, a partir de la experiencia
de otros y otras que han empezado
a transitar por este camino antes,

El parkinson
y los parkinsonismos

se convierte en el objetivo fun- se manifiestan en la
damental de esta seccion. Es- persona y en su entorno,
peramos haber sido capaces de coh una notable
recogerloy reproducirlo lo mas fiel- variabilidad

mente posible. de sintomas

Trabajos de amor

El motivo no importa.

Hay que buscar entre los restos

lo que ha sobrevivido. Nunca estamos seguros.
¢Podriamos sentirnos de otro modo,

si nuestros sentimientos

son como territorios de frontera,

tantas veces perdidos,

recuperados, vueltos a perder?

Porque el amor no es enamorarse.

Es, una y otra vez, construir el mismo patio
donde escuchar el canto de los mirlos,
cuando aun es de noche, en primavera.

Joan Margarit. Un asombroso invierno, 2018




- diagnéstico , -
afrontamiento

La afirmacion “el parkinson es una enfermedad crénica, neurodege-
nerativa e incurable” se convierte en una frase que condensa el duro
golpe inicial que supone el diagndstico para la mayoria de las personas
afectadas de parkinson o parkinsonismos con las que hemos conversa-
do para la realizacion del presente Libro Blanco.

Esta frase condensa los mayores temores ante el diagndstico de una
enfermedad, la imposibilidad, al menos actualmente, de su curacion,
asi como su caracter degenerativo, si bien, su evolucién cursa de ma-
nera muy desigual entre unas y otras personas afectadas, asi como
entre los diferentes tipos de afecciones englobadas todas dentro del
concepto de parkinson y de parkinsonismos.

La anterior afirmacién convive con otra que, en este primer momento,
pasa desapercibida pero que, a medida que este trance inicial se va
asentando, se convierte en un soporte fundamental para ir constru-
yendo una cierta estrategia de afrontamiento de lo que estd por venir:
“una persona muere con parkinson pero no muere de parkinson”,
reflexion fundamental a la hora de poder asumir que se padece una
enfermedad que, por el momento, no tiene cura.

El factor degenerativo se convierte en otra de las caracteristicas mas
dificiles de asumir y de gestionar de esta enfermedad. La asuncién de
gue el estado actual puedey, probablemente, va a empeorar supone el
reto fundamental de cara al afrontamiento. Este miedo al estado futu-
ro es uno de los motivos que mas frena, al menos inicialmente, el
acercamiento a las asociaciones de parkinson, en las que se piensa
se va a entrar en contacto con otras personas afectadas que estan en
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fases mas avanzadas, o dicho en términos mas coloquiales, “que
estan peor de lo que yo estoy”, para “no angustiarme ante la ima-
gen de lo que podria ser mi estado de aqui a unos anos”.

Frente a la creencia anterior, en algunos casos,
inducida, apoyada y reforzada por los propios
equipos médicos, la familia o amistades proxi-
mas, surge otra afirmacion que viene a inva-
lidar en cierto modo este planteamiento; la
notablemente repetida “no hay dos parkinson
iguales”, que viene a poner en primer plano un hecho
terapéuticamente incontestable, la casuistica tan diversa
de sintomas, afectaciones y pautas de evolucion que muestra
la enfermedad de Parkinson (EP) y los parkinsonismos.

No hay
dos parkinson
iguales

Y, en un segundo plano, una constatacién empirica a partir de las
opiniones recabadas en este Libro Blanco, el acercarse a las
asociaciones de parkinson se ha identificado, en casi todos los

relatos, como el momento en el que la persona con parkinson
asume su enfermedad y, en cierto modo, comienza a reaccionar
frente a ella, consiguiendo avanzar o situarse en un clima animico
mas préximo y alineado con la aceptacion.

El diagnodstico

El diagnéstico se convierte en un hito fundamental en la vivencia de
esta enfermedad, hasta tal punto que una parte muy significativa de las
personas con parkinson entrevistadas recuerdan perfectamente el
dia, mes y afio en que lo recibieron, incluso en aquellos casos en los
gue ya han pasado mas de 10 o 15 afos desde aquel momento; relatan
igualmente con una cierta claridad la primera frase confirmativa del
diagnodstico emitida por parte del neurélogo o la neurdloga, pero, sin-
tomaticamente, recuerdan muy poco de todo lo demas.

El enfrentarse a un diagnéstico de parkinson se vive como el inicio
de un duelo, un duelo que mostraria diferentes niveles de intensidad
aparente, singularmente mas intenso entre los y las interlocutoras que
tuvieron que enfrentarse a diagnosticos a edades tempranas y algo

36 Libro Blanco del pérkinson en Espafia. Una actualizacion con enfoque de derechos




©

Capitulo 2. En primera persona

menos entre aquellos y aquellas que, por el contrario, lo recibieron a
edades mas avanzadas, pero que, en definitiva, afecta en particular a la
propia comprension, asimilacion y aprovechamiento de esta consulta
inicial con los equipos de neurologia.

La sensacion de que se llega a casa tras el diagndstico con infinidad de
preguntas y dudas no resueltas, que, en muchos casos, se empiezan
a responder cuando entran en contacto con las asociaciones de par-
kinson, ha sido otro punto en comun en los relatos de las personas
afectadas, lo cual abre, ademas, un interrogante muy relevante, ¢qué
pasa con aquellas personas con parkinson que no se asoman a
nuestras asociaciones?

A pesar de haberse producido una aparente mejoria en el enfoque, la sen-
sibilidad y el tacto con la que los equipos de neurologia abordan el diag-
nostico, estos primeros contactos siguen gozando de un recuerdo (y
un aprovechamiento informativo) muy velado y bastante mejorable.

La duracién tan limitada de las consultas, los tiempos de espera entre citas,
gue en muchos casos alcanzan hasta los ocho meses, la falta de equipos
multidisciplinares que puedan dar un enfoque Mmas holistico tanto del tra-
tamiento como del seguimiento vy la evolucion de la enfermedad, la ima-
gen mas centrada en lo farmacoldgico y aun muy alejada de otras aproxi-
maciones sociosanitarias como puedan ser la fisioterapia, la logopedia o la
nutricion, emergen como puntos que empanan este momento.

A todo esto, hay que anadir el propio estado de shock al que se ve en-
frentada la persona afectada, lo que dificulta aun mas la comprension
de la informacion recibida y hace muy necesario que a las primeras citas
acudan familiares o personas proximas capaces de centrar la atencion
en lo que se estd comunicando en ese momento concreto.

La experiencia anterior parece aconsejar una sesién de
diagnéstico planteada en varias fases, al menos en dos,

gue permita diferir el momento de la confirmacién definitiva
de que se padece la enfermedad de Parkinson de una consulta
posterior, en la que, amortiguado ligeramente el impacto inicial,
se pueda establecer una comunicacién mas fluida y
consciente por parte de la persona recién diagnosticada,
pudiendo plantear dudas, preguntas, incertidumbres, demanda
de posibles consejos, etc.
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La vivencia inicial del duelo

Una parte muy amplia de las personas con parkinson ha relatado ha-
ber experimentado desde el diagndstico sentimientos descritos en las
conocidas etapas o fases del duelo, teorizadas por la psiquiatra Eli-
sabeth KUbler-Ross en la década de los sesenta del siglo pasado, en-
contrando muchos ejemplos en nuestras conversaciones con perso-
nas afectadas o con familiares de:

B Negacioén:

“Y yo pensaba, tiene que haber un error, esto no puede ser ver-
dad”.

“Soy demasiado joven para tener parkinson”.

“Yo aun hay veces y temporadas que digo, a ver si es que real-
mente no tengo parkinson y se han equivocado en el diagnds-
tico, que a veces pasa, ¢sabes?”.

B Jra:

“¢Por qué tiene que pasarme esto a mi?".

“No me merezco tener parkinson”.

“La verdad que estaba bastante insoportable durante esa tem-
porada, nos echaba de su lado todo el tiempo, todo le parecia
mal, se enfadaba por todo, fue un infierno, la verdad”.

B Depresioén:

“Me encerré en casa, no tenia ganas de ver a nadie”.

“No queria ver ni a mis hijos, hasta mi mujer me molestaba”.
“Lo que mas me preocupa es que se niega a quedar con ami-
gos, ha dejado de querer quedar con los matrimonios amigos
de toda la vida".

B Negociacién:

“Llegd un momento en que me dije, tu no vas a poder conmigo
Y YO no voy a poder contigo, asi que vamos a intentar llevarnos
bien”.

“Yo he asumido que si pienso mucho en cémo puedo estar en
ocho o diez afos, me entra la angustia, asi que he decidido que
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tengo que centrarme en el presente, en disfrutar hoy y manana
y pasado, y lo que vaya a pasar dentro de diez afos pues ya lo
veremos, pero ahora, sinceramente, me siento muy bien”.

B Aceptacion:

“Créeme que hay muchos momentos durante el dia en
gue me olvido totalmente de que tengo parkinson”.

“La verdad es que estoy muy bien”.

edac/s
A Ne2nCio,

1

e

Libro Blanco del pa'rkinson en Espafia. Una actualizacién con enfoque de derechos 39



©®

Capitulo 2. En primera persona

“A veces creo que tener parkinson me ha ayudado a dar priori-
dad alas cosas realmente importantes de la viday no perderme
en tonterias, a aprovechar mas la vida, a vivir mas consciente-
mente”.

En los discursos también han emergido innumerables ejemplos de
reaccion, asignando al mantenimiento de muchas de sus actividades
cotidianas la incorporaciéon de nuevas disciplinas fisicas y cognitivas, de
las propias actividades terapéuticas desarrolladas en las asociacio-
nes de parkinson, una cierta estrategia para ralentizar y luchar con el
posible avance de la EP, etapa que si bien la psiquiatra Elisabeth Ku-
bler-Ross no incorporé como tal a sus categorias, muchos tedricos han
incorporado posteriormente a su modelo.

El trdnsito por unos y otros estados se ha expresado como relativamente
lineal pensando en el duelo inicial con un primer momento de negacion
tras el diagnostico, que en algunos casos se alarga, una posterior reaccion
de enfado, de ira, una fase mas o menos depresiva y mas o menos conti-
nuada en el tiempo, una cierta fase de negociacion, para llegar, en mu-
chos casos, a un momento de aceptaciony de reacciéon. Sin embargo, esta
mirada mas lineal y secuencial ha tendido a vincularse mayoritariamen-
te a lo que podriamos definir como el duelo inicial tras el diagnéstico,
mientras que posteriormente se suele expresar de manera mucho mas
dindmicay fluida a medida que se relataban periodos de tiempo y viven-
cias de la EP mas diversos, en donde tiende a dominar la imagen de te-
rritorios conquistados, perdidos y vueltos a conquistar, marcados por
unos ciertos altibajos que, en la mayoria de las ocasiones, correlacionan
con la propia evolucion de la enfermedad y de sus sintomas.

Altibajos fisicos y animicos
en la evolucién de la EP
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Desde esta perspectiva, la vivencia de la EP, principalmente a partir
de su factor crénico y degenerativo, se pareceria tendencialmente
mas a un cierto diagrama espiral, en donde tras un duelo inicial, las
personas con parkinson, con muchas diver-

gencias en funcion de sus trayectorias y
sus situaciones personales, tienden a
situarse en una fase de estabiliza-
cion que se suele correlacionar
El trabajo de fondo, con una serie de afios (en algu-

la constancia, el enfoque nos casos, décadas) donde los
preventivo y el sintomas de la EP son pocos o,

o . siendo mas evidentes, se perci-
seguimiento préoximo
. ben como muy estancados y
se convierten en

) o detenidos. Esta fase se suele in-
herram|entas tel’apeutlcas terrumpir por una etapa en la

fundamentales en la gue se experimenta una cierta
mejora de la persona sensacion de empeoramiento, lo
con parkinson que entre muchosy muchas se ha
definido como “un bajon”. Durante
esta fase de recaida, en la que se sue-
/ le generar un cierto duelo, la persona
con parkinson tiende a entrar en una
nueva etapa de aceptacioén,y aside ma-
nera mas o menos periddica.

Este ciclo del afrontamiento de la EP no deja de ser una orientacion
general, un tipo ideal absolutamente sujeto a las casuisticas de cada
persona afectada y, especialmente, mas identificado desde los perfi-
les con parkinson normativos que con ciertos tipos de parkinsonis-
mMos, pero que, de uno u otro modo, pone de relieve como el ciclo de
la vivencia de la EP y del duelo se muestran muy dinamicos (una re-
caida o la sensacidon de una recaida puede suponer pasar rapidamen-
te de un estado de aceptacion a un estado totalmente diferente) y
como el trabajo de fondo, la constancia, el enfoque preventivo y el
seguimiento préximo se convierten en herramientas terapéuticas
fundamentales en la mejora de la persona.
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La fase de estabilizacion

El aprender a vivir con parkinson y no contra el parkinson emerge
como otra reflexion relativamente simbdlica de la singularidad de en-
frentarse a una enfermedad crénica y degenerativa, que, frente a la
retérica de la lucha y la victoria, quiza uno de los ejemplos mas me-
didticos sea “la lucha contra el cancer”, en el que la imagen social se ha
centrado en la curacion y en la derrota del enemigo, se orienta en una
I6gica mas madura y, a la vez, mas compleja.

Una légica de conocimiento, de comprensién, de asuncién y hasta de
cierta busqueda de sincronizacién con la enfermedad que podriamos
definir como la retérica de la estrategia y la aceptacion sin por

ello, claro estd, dejar de sentir que como personas con parkinson o
parkinsonismos tenemos un gran margen de actuacion en nuestro
dia a dia para mejorar nuestra calidad de vida e incidir en la propia
evolucién y/o impacto de la enfermedad en nuestras vidas.

Esta actitud de aceptacion tiene que ir indisolublemente unida a la nece-
sidad de una mirada estratégica que exige la gestién de una enferme-
dad con la que tendremos que convivir el resto de nuestra vida o, al
menos, hasta que los avances cientificos encuentren una cura definitiva.

La experiencia de este trabajo nos ha mostrado que el punto compar-
tido entre las personas con parkinson con actitudes mas resilientes
ante la EP, independiente de su fase de evolucién, era que habian es-
tablecido una mirada estratégica, un cierto plan para lidiar con la EP,
desde el desarrollo de una serie de terapias con una orientacion relati-
vamente preventiva, tanto de fisioterapia, de logopedia, de tipo cogni-
tivo o de corte psicoldgico, como de actividades mas o menos Iudicas,
pero que, igualmente, reforzaban en algunas de estas direcciones, ta-
lleres de yoga o de pilates, de musicoterapia, de aquagym o de nata-
cidény asiun largo etcétera.

El conocer los posibles efectos de la EP, por leves que puedan ser en
las etapas iniciales, y aprender estrategias para minimizar su impacto,
se convierte en otro de los ejes fundamentales de esta orientacion. Las
asociaciones de parkinson consiguen sin parangon visibilizar, orientary
dar una cobertura muy relevante en todos estos aspectos.
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Informarse
sobre la
enfermedad

Acudir a las
asociaciones
de parkinson

Tratar de tener
una actitud
positiva

Aprender
a vivir con

parkinson

Conocer los
sintomas
motores y no
motores de la
enfermedad

Aprender
estrategias
para minimizar
su impacto

Acudir a
terapias como
fisioterapia,
logopedia o
psicologia

El conseguir llegar a este punto no es facil, ni se produce de un
modo lineal y univoco. Todas las personas afectadas con las que
hemos hablado han manifestado haber atravesado momentos
puntuales de recaida, sentimientos de pérdida, alejamientos

puntuales con sus actividades y rutinas, sentimientos de
desanimo, etc., siendo el vinculo préximo con las asociaciones
de parkinson, sus profesionales y el resto de las personas
socias y/o usuarias, un factor de anclaje muy relevante.

El camino hasta alcanzar esta fase de estabilizaciéon, como casi todo
lo que tiene que ver con el parkinson y los parkinsonismos, dista mu-
cho de responder a una pauta Unica y homogénea, pero en los relatos
recabados si hemos encontrado experiencias y vivencias comparti-
das entre todas las personas entrevistadas.
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El estigma inicial del parkinson

La primeray la mas comun de las
experiencias compartidas es la
lucha inicial contra el pro-
pio estereotipo y estig-
ma que sigue rodean-

do al parkinson, que, El desconocimiento de gran
como suele suceder casi .
parte de la sociedad sobre el

siempre, tiene mucho que o
ver con el desconocimien- parkinson puede dar lugar a

toy la falta de referentes en- estereotipos y suposiciones
tre la sociedad en general. erréneas acerca de la enfermedad
y las personas afectadas
Este estereotipo suele ser do-
ble, por una parte, respecto a
los sintomas de la propia enfer-
medad, que siguen muy vincu-
lados al imaginario del temblor en
reposo y a un cierto deterioro expresivo y/o
cognitivo, confundiendo notablemente parkinson, al-
zhéimer y demencia en algunos casos; v, por otra, referente a la vincu-
lacion mas o menos inconsciente de mucha de esta sintomatologia
con la propia imagen de vejez, a su vez, también muy estereotipada
en una sociedad fuertemente edadista, estableciendo una equivalen-
cia relativamente directa con un cierto proceso de envejecimiento mas
0 menos acelerado.

Este imaginario erréneo domina en una parte muy amplia de la socie-
dad, también en la mayoria de las personas afectadas de parkinson antes
de recibir el diagndstico, siendo, en gran medida, una de las variables que
parecieran influir mas en que el duelo y la aceptacién sean aparente-
mente mas complejos entre las personas diagnosticadas jovenes,
frente a lo que sucederia en aquellos y aquellas que lo son a edades mas
avanzadas, gue suelen recibirlo con un nivel de aceptacion mayor.

Esta imagen errénea también dificulta en muchos casos la com-
prensién y el dimensionamiento de sus efectos entre el resto de la
sociedad, pudiendo generar en los entornos de las personas con par-
kinson ideas o conceptos erréneos, que inciden en una doble direc-
cion. Por una parte, a la hora de infravalorar la presencia o el impacto
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real de la enfermedad en las personas con parkinson —por ejemplo,
ante la ausencia aparente de lo que se cree, serian los sintomas habi-
tuales—;y, por otra, respecto a la capacidad de ellos y ellas de seguir
desarrollando con normalidad sus actividades e, incluso, sus propios
desarrollos laborales y profesionales, hecho al que volveremos mas
adelante.

La presencia de este imaginario actUa con frecuencia como un cierto fac-
tor de inhibicién a la hora de trasmitir y compartir el diagnéstico a los
contextos sociales préoximos, lo que, llegado el caso, se ha sefalado como
otra causa contraproducente que puede acabar reforzando adn mas la
incomprension por parte del entorno de la persona afectada.

Una de las reivindicaciones mas presentes durante el trabajo de
interlocucién con personas afectadas y familiares se centré en la
necesidad de dar mas visibilidad social a esta enfermedad,
sea desde la perspectiva de una mayor divulgacién de sus

sintomas y sus posibles efectos diferenciales en las personas que
lo padecen, como en la propia ausencia de referentes
populares capaces de ejercer un efecto de reduccion del
estigma, al igual que ha venido sucediendo en los Ultimos afios,
por ejemplo, con la enfermedad del cancer.

El seguimiento de los sintomas
y el ajuste de la medicacion

Los sintomas de la EP en cada persona, los ciclos y los estados durante
los diferentes momentos del dia, el efecto vinculado con los distintos
tipos de medicacion y las pautas de administracion, el posible impacto
de todo lo anterior en el estado motor, animico, cognitivo de la perso-
na, asi como su posible interaccidn con otras sintomatologias o medi-
caciones previas, se convierte en otro espacio por el que transita una
parte muy relevante de las personas que tienen parkinson en diversas
etapas de su vida, singularmente tras el diagndstico inicial y cada vez
gue experimentan cambios en su estado o en su medicacion.

Estas fases de ajuste suponen, ademas, un impacto muy significativo en
practicamente todos los dmbitos de la vida de la persona con parkinson
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o con parkinsonismos, en la esfera familiar, social o laboral, en la medi-
da en gque pueden desencadenar efectos puntuales no deseados.

La necesidad de diferenciar los sintomas que pueden deberse a efec-
tos indeseados de la medicacion de aguellos otros que suelen estar
vinculados directamente al parkinson y su efecto directo sobre la per-
sona, se ha sefalado, en muchos casos, como un cierto calvario que,
ademas, genera grandes dosis de inseguridad en la persona afectada
Yy €n su entorno mas cercano. Efectos como las pesadillas, las alucina-
ciones, la alteracion en los ciclos de suefio y descanso, los propios mo-
vimientos involuntarios, sobre el aparato digestivo, la libido o la propia
compulsividad, en algunos casos, se han presentado como situacio-

nes frecuentes en estas fases de ajuste que generan contextos de
gestién tactica y emocional relativamente duros.

La necesidad de que se realice un buen ajuste de la me-
dicacién, por una parte, y de conseguir minimizar Es necesario
los efectos no deseados y evitables, por la otra, que se realice
reqt.ugre de unos per|o.o|osvde observacion y ;e— un buen ajuste
guimiento bastante minuciosos donde, ademas

de la propia persona con parkinson, el entorno . d?IIa
cercano o aquellos/aquellas que conviven con él o medicacion
ella son claves para detectar ciertas alteraciones mas
sutiles o no conscientes en la persona afectada.

Este seguimiento se ve dificultado por la propia saturaciéon
de los equipos médicos especialistas, agravada aun mas tras la
pandemia, con tiempos de espera entre citas, con mucha variabili-
dad entre unas y otras comunidades auténomas, que pueden osci-
lar entre los 4y los 8 meses, lo que genera que el control mas singu-
larizado, preciso y constante de los efectos de la medicacion se
sienta como deficitario.

A partir de las experiencias relatadas, los equipos sociosanitarios de
las asociaciones de parkinson tienden a cubrir esta carencia, ya que
es muy habitual que vayan registrando estas evoluciones experimen-
tadas por las personas con parkinson y que, en algunos casos, gracias
a sus contactos con los equipos de neurologia, consigan trasladar cier-
tas observaciones y seguimientos realizados, e incluso elaboren infor-
mes mas detallados para que las personas afectadas entreguen a sus
especialistas en sus préoximas citas.
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La figura de un servicio especializado de enfermeria neurolégica
ha emergido como una experiencia relevante en algunos hospitales
en areas en las que hemos realizado trabajo de campo, como en el

CHUF (Centro Hospitalario Universitario de Ferrol), al ejercer en
particular un rol de correa de transmisién entre las personas con
parkinson y los equipos de neurologia, y aportar un seguimiento
mas cercano y una capacidad para filtrar y guiar algunos de los
pasos terapéuticos a seguir.

La idoneidad de esta figura ha generado un notable consenso en
personas afectadas, familiares y especialistas sociosanitarios.

La llegada de la luna de miel

El relato mas compartido y, podriamos pensar, mas habitual coinci-
de en que, superados el diagnostico, la lucha contra el duelo y el ajuste
inicial, se suele llegar a un periodo, generalmente largo, en muchos
casos igual o superior a una década, en el que pareciera producirse un
cierto estancamiento en el avance de la enfermedad, de sus sintomas,
de los efectos secundarios vinculados con la medicacion una vez esta
bien ajustada, de una notable efectividad de la misma, que muchos de
los/as entrevistados/as han caracterizado, en parte a partir de los espe-
cialistas en neurologfa que los tratan, como la luna de miel de la EP.

Esta fase coincide con una etapa en la que la persona con parkinson se
encuentra mas o menos estable y bien fisicamente, incorpora trucos
y/o recursos para lidiar con los efectos mas molestos de la enfermedad,
siente que el avance de la misma esta muy frenado y que la medica-
cion actua de manera muy efectiva; finalmente, y una vez superado el
shock inicial vivido, se ha conseguido entender y asignar a algo concre-
to, a la EP, agquellos malestares y sintomas que se venian arrastrando,
en algunos casos durante anos.

Ademas habria que mencionar un valor afladido, y es que las personas
cercanas a la persona afectada comienzan a entender el porqué de su
cansancio, su bajo estado animico, su falta de energia o sus problemas
de atencion y movilidad.

Libro Blanco del pérkinson en Espafia. Una actualizaciéon con enfoque de derechos 47



®

Capitulo 2. En primera persona

La duracién de esta luna de miel es muy desigual, aparentemente
mayor entre aquellas personas diagnosticadas con parkinson comu-
nes, que tuvieron diagndsticos tempranos o siendo mas jovenes; y
supuestamente mas corto entre aquellas personas con diagndsticos
mas especificos o ciertos tipos de parkinsonismos, que tuvieron un
diagndstico tardio o a edad mas avanzada. Estas diferencias se han
ido estableciendo a partir de las trayectorias compartidas por las
personas que han colaborado en el Libro Blanco, mas que de acuer-
do a pardmetros médico-técnicos.

Este simil con una luna de miel muy probablemente sea excesivo,
en la medida en que este periodo de estabilidad (entre aquellos y
aquellas que asi lo viven) no esta exento de otras preocupaciones
o tensiones que iremos desgranando, como la gestion de la vida,
laboral, los roles en el hogar o la relacion con la familia y los entornos
sociales. Sin embargo, cuando la duracion de este periodo es largo,
se tiende a generar unas dinamicas de vida que, en muchos casos,
llevan casi a olvidar la propia existencia de la enfermedad y a volver
a modelos de vida muy parecidos y, a menudo, similares a los que se
tenian antes del diagnostico.

En cualquier caso, hay que partir siempre de la diversidad de casuisti-
cas que se da en el parkinson y los parkinsonismos, por lo que no siem-
pre estas fases se ajustan a todas las experiencias, sobre todo, en su
periodicidad y duracion.

Entre una parte relevante de los y las interlocutoras, este periodo
largo ha tenido un efecto de barrera, de cierto punto y aparte,
gue acaba siendo en la mayoria de los casos, mas bien, un punto
y seguido. Si la asuncion de que se tiene EP es débil, la vivencia en

esta fase de cierta estabilidad y tranquilidad puede llevar a pensar
en el diagndstico como “un mal suefo”, como “una mala
pesadilla” y generar algun efecto negador respecto a la propia
enfermedad, lo cual podria tener consecuencias notablemente
contraproducentes.

Una parte importante de las personas entrevistadas reconoce haber
sentido un rechazo a acercarse a las asociaciones de parkinson du-
rante este momento, bajo el ya mencionado argumento de la fuerte
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distancia sentida entre “lo bien que creo que estoy yo y lo mal que creo
que estan los otros”.

La idea de que voy a entrar en contacto con perfiles muy afectados,
de que voy a ver a gente en estados muy deteriorados, de no querer ver
cémo puedo llegar a estar dentro de unos afos, la propia imagen mas
estereotipada de coémo “deben de ser” las propias instalaciones, que en
algunos casos se imaginan como entornos asistenciales mas deteriora-
dos (como centros de dia para personas con altos niveles de depen-
dencia) potencian esta actitud reticente y construyen una imagen muy
alejada de la realidad de muchas de las asociaciones de parkinson
que conforman la FEP, en las que:

B Losservicios profesionales tienen un lugar muy destacado, tanto en
terapias y sesiones profesionales individuales como grupales.

B |os gruposy las terapias colectivas se organizan con personas que
tengan una sintomatologia o un nivel de desarrollo de la EP lo mas
proximo posible.

B Parte de las terapias e interacciones se parecen mas a la prestacion
de servicios profesionales que a centros de dia o centros sociales.

Este rechazo puede ser un sintoma de un cierto nivel de negacién
vy tenerlo identificado es algo fundamental, al igual que otros com-
portamientos como pueden ser una fuerte inhibicidn o retraimiento
social, la negativa a comunicar el diagndstico a personas proximas o,
directamente, negar la propia presencia de la enfermedad.

El asomarse a las asociaciones de parkinson en esta fase se ha
definido como muy relevante entre la mayoria de las personas
expertas consultadas, quienes afirman que este seria
precisamente el momento mas oportuno para empezar a
desarrollar algunas de las terapias de manera preventiva,

capaces de retrasar la aparicién de nuevos sintomas y/o ir
ganando y aprendiendo recursos para cuando estos vayan
apareciendo; a conocer a otras personas con parkinson en
situaciones mas o menos parecidas; a armarse de recursos frente
a lo que pueda venir y a desarrollar una cierta estrategia de
afrontamiento sélida.
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La fase de recaida

Los relatos recabados han coincidido con fuerza a la hora de sefalar un
punto especialmente duro en la propia evolucién y vivencia de la
EP, que hemos caracterizado en este Libro Blanco como la fase de re-
caida o, para ser exactos, la primera fase de recaida, con la que nos re-
ferimos al momento en que, tras esta etapa de estabilizacion, las per-
sonas con parkinson sienten, como ya hemos comentado previamente,
un primer “bajon” respecto a la vivencia de su enfermedad.

Este bajon, tal y como ellos y ellas lo definen, puede tener que ver con
un desajuste de la medicacion y los posibles efectos
indeseados vinculados a este particular, con que se
acentuen ciertos sintomas que antes se tenian
mas suavizados o la aparicion de otros nuevos,
con la sensacidn de alguna incomodidad fi-
sica que previamente no se sentia, con el Esla fase en la que
comienzo de problemas de movilidad,
cognitivos, de memoria y asi un largo
etcétera; es decir, lo que seria com-

mas se recurre a las
asociaciones de

partido es la sensaciéon de que se parkinson, ante la
produce un deterioro respecto a la sensacién de deterioro
situacion de estabilidad que le pre- respecto a la situacion
cedia. de estabilidad

. N . anterior
Como venimos sefalando incansablemen-

te a lo largo de este Libro Blanco, la diversi-
dad de casuisticas, de situaciones, de tipos o
variantes de la enfermedad hace imposible pre-
tender establecer pautas generales, tanto en lo
relativo a los sintomas, como a los periodos tempo-

rales, entre unas fases y otras, si bien, si se ha definido y viven-

ciado como un cambio mas o menos inesperado y que se produce
con una cierta brusquedad, no de una manera paulatina, progresiva y
suave.

Este momento parece convertirse en el punto mas critico de la viven-
cia de la EP, aunque tras esta primera recaida seguramente se vayan
a producir nuevas fases de estabilizacion e, incluso, de recaida y asi
paulatinamente (o no, cada caso es diferente), esta etapa resulta sin-
gularmente impactante a nivel emocional y, para muchos de los y las
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interlocutoras, se ha sefialado como un momento donde se produciria
un nuevo duelo, en ocasiones, superior y mas intenso que el primero
(0, al menos, mas fuerte de lo que se recuerda fue el primero).

Es en esta fase cuando una mayoria de los y las interlocutoras que te-
nian mayores reticencias a acercarse a las asociaciones de parkinson
sienten que ha llegado el momento de dar ese paso, porque esta recai-
da si les genera la sensacion de tener que empezar a tomar medidas
y acciones para intentar hacer frente a la progresion de la enfermedad y,
sobre todo, a sus consecuencias menos deseadas; porque empiezan a
sentir que el avance de la enfermedad tiene un impacto en algunas de
sus actividades cotidianasy que muchas de las terapias que se ofrecen en
estas asociaciones son especificas para gente con parkinson y estan diri-
gidas por profesionales especialistas en la materia.

Cuando se produce la entrada en las asociaciones de parkinson
en este momento, que parece ser el mas habitual, una de las
primeras reacciones recopiladas en los testimonios es la de un
fuerte sentimiento de alivio, de aceptacion y asuncioén, asi como
de un cierto arrepentimiento por no haber dado ese paso antes,
en gran medida por los servicios y la calidad de atencién recibida,
pero también por el factor de comprension y de reconocimiento
que las personas con parkinson encuentran en su comunicacion
con otras personas con la misma enfermedad, empezando

por el hecho de compartir vivencias, sensaciones, sintomas, trucos,
estrategias, sentimientos, inseguridades, miedos, asi como
proyectos, ilusiones, planes, risas o anécdotas.

El aporte de los y las profesionales se convierte en el otro

gran refuerzo, siendo relativamente habitual en los testimonios
recabados la idea de que en este o estos primeros contactos con
ellos o ellas es la primera vez que sienten que sus preguntas,
esas que se quedaron abiertas tras el diagnéstico, obtienen
una respuesta mas o menos sélida, reforzada alin mas por un
intercambio informal de vivencias, consejos, ideas o trucos con
otras personas con las que se coincide en la propia asociacién
de parkinson.
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Esta fase de recaida se vincula con un incremento de la actividad tera-
péutica, en la que se realizan mas talleres o actividades y donde las
personas que llegan nuevas descubren
toda una serie de opciones muy esti-
mulantes y efectivas, que les ayu-
dan a afrontar una parte impor-
tante de los sintomas motores,
cognitivos, digestivos o emo-
cionales. Las sesiones de fisio-
terapia, de logopedia, de psi-
cologia, asi como multitud de
actividades y talleres diversos to-
man en esta fase una notable re-
levancia para la consecucién de ma-
yores niveles de bienestar y de gestion
de los efectos de la EP.

o~ g
~
-
-

Esta fase de recaida se
vincula con una mayor actividad
terapéutica, que resulta muy
efectiva para afrontar
sintomas motores, cognitivos
digestivos o emocionales

Asimismo, es el momento en el que se suele
producir mas cantidad de reflexiones y/o decisiones que,
probablemente, ya se habian abierto en la fase precedente, pero que
en la actual empiezan a sentirse como mas acuciantes, como seria el
valorar el seguir trabajando o no, iniciar los trémites para el reconoci-
miento de la dependencia o |a propia solicitud del certificado de dis-
capacidad, de ahila importancia que tienen los y las profesionales en
trabajo social a lo largo de esta etapa.

Estas reflexiones también se dirigen a valorar si hay ciertas actividades
gue habria que dejar de hacer por seguridad personal o de personas
proximas, ciertos hobbies o aficiones, como podria ser la practica de
algunos deportes, el poder cuidar de otras personas o asumir respon-
sabilidades en solitario e incluso seguir conduciendo o no.

El impacto que todo lo anterior tiene en la persona con parkinson en
esta etapa es muy relevante, ya que incide de manera muy directa en
algunos de los roles socialmente mas estructurales, como mi rol
como profesional o mi rol dentro de la familia, la imagen que tengo de
mMi mismo o la que creo tienen los y las demas de mi.

Todo lo relacionado con la sensacidon de autonomia, de libertad perso-
nal, de dependencia se convierte en un tema muy delicado en esta
fase y requiere de un alto nivel de gestién emocional; de ahi, que
el trabajo con los y las profesionales de psicologia tenga en estos
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momentos una fuerte centralidad, a partir de la mayoria de los relatos
recabados; y de ahi también, que acabe viviendose como un duelo
mas agudo que el derivado del propio diagndstico, en la medida en
que el ajuste (o reajuste) es significativamente mas intenso: “siento
gue mas aspectos de mi realidad estan en fase de cambio”.

Estos impactos se viven y se expresan de manera muy diferente, aunque
en el trabajo de campo realizado se ha mostrado que existen variables
que acercan las experiencias vividas de los y las interlocutoras. Asi, segun
el género, la edad, la antigledad en el diagndstico o, claro esta, el tipo
de parkinson o parkinsonismo se encuentran coincidencias entre lo vivi-
do por los y las entrevistadas.

La reaccién de los hombres, por ejemplo, y especialmente entre los
que han mostrado un inicio temprano, ha tendido a priorizar y vol-
car gran parte de su atencién en el trabajo fisico como una via
basica de superacién, como si el esfuerzo fisico supusiese, per se,
una cierta garantia de mejora; sin embargo, otros ambitos de re-
flexion y/o trabajo se han presentado notablemente mas delicados y
complejos de abordar, como serian los roles de cabeza de familia,
como trabajador o dentro de la pareja y/o la vida sexual e intima, es-
pacios donde han tendido a expresarse mas inseguridades, asi como
una mayor reticencia a abordar estos aspectos con los y las terapeu-
tas. También se ha sefalado una cierta tendencia entre los hombres
a rechazar mas la participacion, al menos inicialmente, en terapias
grupales.

La reaccién de las mujeres, por ejem-
plo, ha mostrado una mayor facili-
dad aparente para establecer con-
Esta fase suele coincidir tacto con otras personas usuarias
con una época de reflexion de la asociacién, una menor inhi-
y toma de importantes b?cién por compartir sus viven-
decisiones, de ahi que sea cias, por acudir a los y [as profe-
sionales de psicologia y abordar

fundamental pOd_er contar ciertas inseguridades o males-
con el asesoramientoy la tares emocionales y, en cierto
ayuda de profesionales modo, una menor reticencia a par-

en el area de trabajo ticipar en actividades grupales.
social Frente a ello, la posible pérdida del

rol de cuidadoras (en particular, entre

madres con hijos e hijas aun menores)
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y de una cierta autonomia y autosuficiencia, si se han mostrado como
unos espacios notablemente mas sensibles y algo mas traumaticos,
asi como algunos posibles efectos derivados de la enfermedad como
la compulsividad, especialmente en el gasto o en la actividad y deseo
sexual.

La centralidad de las asociaciones de parkinson y de sus
profesionales en esta fase se ha mostrado esencial para las

personas con parkinson a las que nos hemos dirigido. El aporte
humano, profesional y terapéutico que ofrecen se convierte
en una base esencial para el ajuste y el afrontamiento.

El ciclo continuo del afrontamiento

Esta primera fase de recaida se supera, no solamente se supera, sino
que, recopilando las vivencias de muchos de los y las interlocutoras,
cuando se consigue alcanzar una cierta etapa de aceptacion, el tono
vital y las expectativas que se abren frente a muchas de las perso-
nas con parkinson se han mostrado y definido como mas robustas.

Ha sido relativamente frecuente situar este momento de superacion
“del bache, del bajon” como un cierto punto de arranque de una ac-
titud mas poderosa, mas centrada y alineada con la asunciéon de la
propia EP, de consolidacion de una mirada mas realista y estratégica,
mas orientada a buscar una actitud propicia para convivir lo mas sa-
tisfactoriamente posible con la propia enfermedad, intentando co-
nocerla mejor y adelantarse lo mas posible a sus efectos menos
deseados.

HMi
Esta imagen de empoderamiento frente a la EP enfermedad
no estd exenta, claro esta, de subidas y bajadas,
ya que el ciclo continla y seguird habiendo eta-
pas marcadas por la estabilidad y otras por una
cierta recaida, pero si parece vivirse como un hito ella”
muy relevante a partir del cual, “la manera de viviry
de pensar mi enfermedad cambia y en la que yo cam-
bio con ella”, un momento en el que “mMme pongo unas deter-
minadas gafas de ver” que hacen que lo que veo ante mi, la

cambiay yo
cambio con
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realidad que antes respondia a un cierto esquema, empiece a abrirse
y desarrollarse en otras direcciones y buscando otras comprensiones.

El trabajo de fondo, la constancia, la resiliencia, la lucha contra el
desanimo, la mirada puesta en el presente, en la vida consciente, en
el dia a dia, en vivir lo que se tiene entre manos se convierten en recur-
sos muy repetidos entre los y las interlocutoras como estrategias de
afrontamiento a medio y largo plazo de la propia enfermedad, enten-
diéndolo de un modo bastante similar al que Joan Margarit concibe el
amor (Trabajos de amor, 2018):

“Porgque el amor no es enamorarse. Es, una y otra vez,
construir el mismo patio donde escuchar el canto de los
mirlos, cuando aun es de noche, en primavera”.

Los servicios socioterapéuticos ofrecidos por las asociaciones de
parkinson que conforman la FEP estan preparados para dar respues-
ta a toda esta serie de necesidades, consiguiendo adaptarse a los di-
ferentes niveles o fases en las que se encuentre la persona con parkin-
son, contando con una preparacion de los equipos mMuy robusta y
profesional, asi como con una experiencia en el tratamiento de las ca-
suisticas especificas del parkinson y los parkinsonismos muy destacada.

La calidad y la utilidad de estos servicios y sus profesionales
parecen estar en la base de que la practica totalidad de los
y las interlocutoras a los que nos hemos acercado defiendan

la necesidad de que estos servicios terapéuticos estén
contemplados como especializados en el seguimiento de
la EP y, por tanto, incorporados al propio Sistema Nacional
de Salud.
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Algunos colectivoss
o GrupPoOS mas
singulares

Este ciclo del afrontamiento mas o menos candnico se ha visto lige-
ramente matizado en algunos casos y ante determinados perfiles algo
mas especificos, tanto porgue son Menos NUMEerosos ComMo porgue
cursan con sintomas algo distintos. Aungue somos conscientes de la
cantidad de matices y perfiles singulares que podriamos apuntar, he-
mos optado por centrarnos en varios colectivos o grupos mas o me-
nos diferenciales y en algunas casuisticas singulares.

Personas jovenes e inicio temprano

Las personas diagnosticadas de parkinson o
parkinsonismos a edades jovenes confor-
man uno de los grupos cuyo ajuste y afron-
tamiento se ha visto expuesto a un mayor
numero de tensiones y dificultades, em-
pezando por el impacto que esta enfer-
medad y/o estos sintomas tienen en

sus proyectos vitales en plena fase de
expansion, propdsitos de tipo personal, fa-
miliar y laboral, entre otros; ademas habria
gue anadir el propio estigma vinculado con
el término “parkinson” (la palabra “parkinso-
nismo” directamente ni se conoce), que, Como ya
hemos sefalado, refuerza una imagen social muy
desdibujada y confusa, relativamente invalidante y vincu-
lada a personas de edad avanzada.

estigma vinculado
al término “parkinson”
relaciona erroneamente,
casi siempre, esta
enfermedad con
personas de edad
avanzada
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Una primera diferencia radica en la aparente mayor tardanza en
diagnosticar la EP que pareciera darse en las personas que la desa-
rrollan a edades tempranas, al menos a juzgar por las experiencias
recabadas para la realizacion de este Libro Blanco, como si los indicios
o los sintomas vinculados fuesen algo menos claros y evidentes para
los equipos médicos que en los casos de personas de edades mas
avanzadas, o como si, al tratarse de personas mas jovenes, desarrolla-
sen un mayor nivel de precaucion y de descarte de otros posibles tras-
tornos o enfermedades con sintomatologias parecidas. Esta mayor
tardanza parece afectar ya inicialmente a la vivencia del proceso,
algo mas angustiosa e incierta que en aquellos casos en los que el
diagnostico es mas inmediato, asi como al proceso de adentrarse en
las propias fases del duelo.

La lucha inicial contra el estigma y y el concepto esteriotipado de la
enfermedad se convierte en un elemento central entre aquellas perso-
nas con sintomas iniciales mas suaves, al menos en lo motor. Ha sido
muy compartida la experiencia de haber tardado mucho tiempo
en comunicar el diagnéstico a los entornos préximos, especialmente

Libro Blanco del pa'rkinson en Espafia. Una actualizacién con enfoque de derechos 57



©®

Capitulo 2. En primera persona

en el ambito del trabajo (por los posibles efectos indeseados que esta
informacion podria acarrear respecto a su posicion laboral) y de los en-
tornos sociales amplios (por miedo a la imagen que estas personas
puedan hacerse, asi como a su posible impacto en la manera de rela-
cionarse).

“El rechazo a que la gente se haga una imagen de mi
como una persona enferma”.

“[..] como alguien débil”.

“[..] como alguien que tiene una enfermedad de gente
mayor”.

“[..] como alguien que deja de poder hacer las cosas que
hacia”.

“[..] que ya no puede vivir como vivia”.

Estas frases denotan un bloqueo que se recuerda como muy
habitual entre aquellos y aquellas que fueron diagnosticadas de
parkinson o parkinsonismos en edades jévenes y centrales. La

buena noticia es que, en la mayor parte de los casos, es un
mero prejuicio y que esta la realidad y el dia a dia para
demostrar que era exactamente eso, un prejuicio.

El hecho de contarlo o no contarlo tiene una dimensién muy perso-
nal y cada uno y cada una ha de hacerlo cuando considere que es el
momento, pero el sentimiento de bloqueo y, mas aun, el inhibirse de
participar en ciertos entornos sociales para no tener que enfrentar-
se a dicha situacidn, si se puede ver como un cierto problema de
aceptacién que ha emergido en no pocas entrevistas realizadas, parti-
cularmente durante los primeros meses o afios tras el diagnostico.

El contarlo, en todos los casos, pero especialmente en estos, se
ha descrito como una clara liberacién, una “salida del armario”

como muchos y muchas decian, que ayuda, en primer lugar, a
perder el miedo a enfrentarse socialmente a ello;y, en segundo,
a avanzar en la propia aceptacién de tu enfermedad.
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El impacto del parkinson o de los parkinsonismos en los proyectos
de vida se convierte en otro elemento claramente desestabilizador.
Obviamente, no son solo los y las diagnosticadas jovenes quienes tie-
nen planes vitales que se pueden ver alterados por un diagndstico,
pero son singularmente ellos y ellas quienes, vitalmente, se hayan in-
mersos en un momento de mas cambios y de construccién de un
cierto futuro mas o menos estable.

Este choque de la enfermedad en los proyec-
tos y los modelos de vida tiene un compo-
nente directo doble; por una parte, en nues-
'_ tros imaginarios sociales y culturales, es decir,
Aprender a vivir en los valores y los modelos sociales en los que
el presente ayuda se nos ha socializado; y, por otra, en dimensio-

a afrontar la EP nes mas materiales.

La afirmacion de que “aprender a vivir mas en el
presente ayuda a afrontar la EP” frente a un mo-
delo sociocultural que pareciera habernos educado

en la planificacion de cara al futuro, en la busqueda de
una estabilidad a medio y largo plazo, mas adn si se tiene gente a car-
go, se convierte, en muchos de ellos y ellas, en un cierto salto concep-
tual que resulta dificil de gestionar, a lo que habria que afadir la
propia incertidumbre sobre la estabilidad financiera personal y/o del
hogar.

Si de la evolucién de la enfermedad se deriva un cambio en el con-
texto laboral y/o profesional, esta inseguridad se veria alin mas poten-
ciada; aspectos como acabar de pagar la hipoteca, continuar los planes
de ahorro para el futuro de los hijos/as, etc., se convierten en reflexiones
gue les angustian.

La presencia en las asociaciones de parkinson de profesionales del
trabajo social capaces de acompanar y asesorar en la gestién de
estas necesidades, de informar y aconsejar de los recursos y derechos
alos que la persona con parkinson se puede (debe y/o le interesa) aco-
ger en cada momento, se convierte en otro recurso esencial para con-
seguir las mayores dosis de estabilidad material y econdmica posibles.

La incertidumbre sobre los planos materiales es especialmente rele-

vante en estos momentos de la vida en los que aun se carece, en la
mayoria de los casos, de un patrimonio propio o de una pensién vitalicia,
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pero también lo es el plano mMmas sociocultural, donde estas dimensio-
nes se unen a otras mas simbadlicas, como serian las vinculadas con el
rol de cuidador o cuidadora, el rol de ser el cabeza de familia o el rol
de ser la persona responsable de la unidad familiar, de manera aun
mas singular si hay menores de edad en el ndcleo familiar.

Estos roles no tienen que verse eliminados por la presencia de parkin-
son o de parkinsonismos en alguno de los progenitores y, de hecho, en
muchos casos asi lo indican las propias personas entrevistadas, si bien,
la imagen de una posible dependencia o limitacion fisica si acaba
generando un sentimiento inicial de debilidad, que, afortunadamen-
te, la experiencia de la vivencia de la EP durante las primeras fases
y los primeros afios ayuda a desmentirlo y resituarlo.

Al igual que sucede con el rol de responsable o cabeza de familia,
estas incertidumbres se producen igualmente frente al rol de pareja,
de hijo o hija, frente al rol, en definitiva, de persona adulta y auténo-
ma; por lo cual, mas alld del estado civil o del hecho de tener o no
menores a cargo, esta enfermedad va a impactar de manera mas o
menos directa en nuestra autoimagen y en la proyeccién de nues-
tra vida social.

Durante el trabajo de campo hemos podido recabar mu-
chos ejemplos a este respecto, afortunadamente mas
sobre el recuerdo de los miedos iniciales tras el
diagnéstico, que sobre miedos presentes y sos-
tenidos. Incertidumbre sobre la viabilidad de
una maternidad/paternidad futura, dudas .
ante la posibilidad de encontrar pareja te- La mayoria de las
niendo parkinson, dudas ante el poder veces, los roles de
embarcarse en nuevos proyectos perso- las personas con
nales o profesionales o ante la probabili- pérkinson se pueden
dad de seguir viviendo de manera auténo- mantener

ma e independiente a medio plazoy, asi, un
largo etcétera.

inalterables

La respuesta a la mayoria de estas preguntas
se decanto en el sentido afirmativo, de tal mane-
ra que se ponia por delante la capacidad y no la inca-
pacidad, o, dicho de otro modo, si inicialmente el mie-

do se centraba en una posible inversiéon de roles, es decir, pasar de
ser una persona cuidadora a ser una persona cuidada, de ser una
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persona que sostiene a la familia a ser una persona a la que hay que
sostener, de ser una persona independiente a ser una persona depen-
diente; la experiencia de vivir con parkinson, especialmente en sus pri-
meras etapas, muestra que, de manera bastante general, la mayoria de
estos roles se pueden y suelen mantener inalterables, especialmente
cuando la persona con parkinson empieza un proceso de acepta-
cién de su situacién, por mucho que llegar a este punto pueda pare-
cer, inicialmente, mas complicado.

La pareja parece convertirse en el ndcleo en el que se produce un
mayor nimero de tensiones y de impactos, en lo relativo a la posibili-
dad de mantener o no los roles previos, respecto a la propia vivencia de
la EP en el seno de la familia, a la vida sexual y el posible impacto de la
EP en la misma, al posible impacto emocional y animico de un diag-
nostico de EP y sus sintomas sobre la persona, de cara a la reevaluacion
de los planes de futuroy, asi, un largo etcétera.

La capacidad de mantener una comunicacion abierta y franca
con las personas préximas, asi como con los y las profesionales,
superando ciertos tabues que aun hoy en dia generan inhibicion,

como es hablar de la vida sexual, de los propios miedos e
inseguridades o del equilibrio emocional, es la mejor garantia para
no solamente no debilitar vinculos esenciales para la persona
con parkinson, sino para poder reforzarlos notablemente.

El tener mas afnos por delante en el contexto de una enfermedad que
no es mortal pero si degenerativa, se tiende a convertir en otro punto
delicado en el contexto del inicio temprano, en la medida en que mas
anos de vida con parkinson pareciera correlacionar en laimagen de
nuestros interlocutores con una mayor probabilidad de llegar a eta-
pas de la enfermedad mas avanzadas, frente a aquellos y aquellas
que han recibido el diagnodstico a edades mas avanzadas.

Este miedo ante el riesgo de sufrir un fuerte deterioro vinculado con
las etapas mas avanzadas de la EP es un peso relativo a pesar de que
el diagndstico se haya producido ya hace anos, de que los/as interlocu-
tores/as estén viviendo una etapa larga de estabilidad o de que, aun-
que se haya experimentado alguna recaida, sigan estando lejos de eta-
pas mas avanzadas de la EP, y esta presente en muchos y muchas de
ellas:
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“El no querer llegar a ser una carga para las personas
gue me rodean”.

“El tener miedo a perderme ciertas etapas de mis hijos/
as o de mis allegados/as”.

“El miedo a ser dependiente”.
“El no poder tomar mis propias decisiones”.
“El que me lo tengan que hacer todo”, etcétera.

Estos miedos se convierten en un horizonte, mas posible que probable,
pero que genera mucha inseguridad y desaso-
siego.

Estas dudas han supuesto, de manera
mayoritaria, una doble reaccidn que, bien
vista, no tendria por qué entenderse
como excluyente o antagdnica, como
seria, por una parte, valorar la figura

del testamento vital, contemplan-

do, incluso, el poder acogerse a la
recientemente aprobada ley de eu-
tanasial, para asegurar un protocolo

de actuacion en caso de que se pro-
duzca un avance o un deterioro mas
intenso de la EP y sus sintomas; y, por
otra, aplicar un principio de vida, ya
apuntado previamente, como seria el
de centrar la atencién en el presente, en
la vida mas consciente del dia a diay no es-
tar adelantando la posible presencia de cierto

tipo de sintomas o estados que no se sabe si realmente
se van a acabar padeciendo o no.

El poder hablar
abiertamente con

profesionales y con el circulo
préximo es la mejor garantia
para reforzar los vinculos
esenciales de la persona
con parkinson

El hablar del posible recurso de la eutanasia ha emergido como un
cierto tabu entre muchas de las personas con parkinson entrevistadas,

1. La Ley Organica 3/2021, de 24 de marzo, de regulacion de la eutanasia. https://www.boe.
es/diario_boe/txt.php?id=BOE-A-2021-4628
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de manera sintomatica ha surgido con mucha mas frecuencia en las
entrevistas personales que en las dinamicas de grupo y han sido muy
pocos los y las interlocutoras que han reconocido haber compartido
con personas cercanas sus ideas al respecto, en gran medida, por mie-
do a generarles un disgusto 0 a que no entendieran sus Motivaciones
ante un posible escenario de empeoramiento muy puntual y concreto.

El poder hablar del testamento vital y de un posible acceso a la eu-
tanasia en caso de llegar a un nivel de empeoramiento y dependen-
cia muy acusada emerge entre una parte de las personas con parkin-
son a las que nos hemos dirigido, especialmente entre los perfiles que
han registrado un inicio temprano, pero no solamente en ellos vy ellas,
como una cierta necesidad que cuesta manifestar y plantear de ma-
nera auténoma en el seno de la familia.

Una vez mas, los equipos profesionales que conforman las asociacio-
nes de parkinson de la FEP estan sobradamente capacitados y forma-
dos para poder acompanar y orientar dicha reflexion y su proceso, en
caso de que las personas con parkinson asf lo requieran.

Etapas avanzadas

Las personas con parkinson
o con parkinsonismos que
Es fundamental poder adaptar acaban alcanzando estadios
los servicios de atencién al o etapas mas avanzadas de la
estado cognitivo y motor de la enfermedad suponen un por-
L - centaje contenido, algunos estu-

persona con parkinson para

) . dios refieren una prevalencia de
cubrir todas sus necesidades entre el 20% vy el 30% del total

asistenciales de personas con parkinson?.

La llegada a una etapa avanzada
suele estar directamente relaciona-

da con un alto deterioro motor y cog-
nitivo, no como Unicos sintomas, pero

2.Pastor, P.y Tolosa, E. (2001). La enfermedad de Parkinson: diagndstico y avances en el
conocimiento de la etiologia y en el tratamiento. Medicina Integral, 37(3), 104-117.
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si como dos de los que mas interfieren de cara a poder trabajar
con la persona en algunas lineas terapéuticas que requieren de su
comprension y de su participacion en el proceso, mas aun, si estas ac-
tividades son de tipo grupal.

En estos casos, es habitual aconsejar una adaptacion de los servicios
de atencion, tal y como se venian desarrollando hasta ese momento,
y orientarlos hacia entornos asistenciales que puedan garantizar una
dedicacién mas ajustada a las necesidades, asi como al estado cog-
nitivo y motor de esta persona.

A partir de los casos recopilados, son diversos los recursos que una
parte muy relevante de las asociaciones de parkinson de la FEP
ofrecen a las personas con parkinson que se encuentran en estas
fases mas avanzadas, aunque el recurso mas comentado en el trabajo
de campoy principalmente en aguellas con un volumen de poblacion
de referencia significativo son los centros de dia especificos para per-
sonas con EP, puestos en marcha por las propias asociaciones de
parkinson.

Estos centros de dia propios garantizan una orientacion y especializa-
cion del personal respecto a las casuisticas mas

singulares de esta enfermedad y de sus sinto-
mas vinculados. Los obstaculos con los que se
encuentran, segun nos han relatado algunas
de estas asociaciones, son el poder asegu-
rar un numero suficiente de usuarios/as
potenciales y unos costes de servicio >
asumibles, asi como el conseguir Los centros de dia,
una vuelta a la normalidad previa como el principal recurso
tras el impacto de la pandemia puesto en practica por las
por covid-19 que obligo a ce- asociaciones de

rrar muchos de dichos centros. pérkinson, suponen una

o notable descarga y un
En algunas asoclaclones que

atienden ademas de EP otras afec- alivio para las personas

ciones neurodegenerativas, como al- cuidadoras
zhéimer o ELA, existen centros de dia
que cubren esta diversidad de afec-
ciones, ya que, a pesar de la singularidad
de cada una de ellas, dispensan una aten-
cion adaptada a cada necesidad, gracias a
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que la especializacion del personal permite matizary adaptar susinter-
venciones a las personas con una u otra afeccidn, siendo perfiles que
conocen y saben como abordarlas.

Existen casos en los que la persona con parkinson vive muy lejos de su
asociacion de referencia, como quienes residen en ambitos rurales o
muy diseminados, ante esta situacion, los equipos profesionales de
las asociaciones ofrecen una formacién especifica a profesionales
vinculados/as a otros entornos y contextos asistenciales (centros
municipales para las personas mayores, por ejemplo), mas proximos a
las personas afectadas de parkinson o ciertos parkinsonismos, formacion
orientada a mejorar la llegada a estos perfiles y a poder potenciar los
resultados, limitando asi los posibles riesgos que puedan estar presen-
tes en el desarrollo de actividades mas genéricas.

Esta propuesta formativa, se plantea como una solucién relativa-
mente transversal al problema mas general de la llegada de los
servicios y equipos profesionales especializados/as al medio rural;
de esta manera, se convierte en una respuesta dptima, en la medida
en que ofrece una cobertura a aquellos/as que se encuentran mas
alejados de los nucleos urbanos y que capacita a profesionales de es-
tos ambitos para hacer un abordaje de las especificidades de las per-
sonas con parkinson, ampliandoy mejorando, asi, sus areas de actua-
cion profesional.

Los/as profesionales de las asociaciones de parkinson
también elaboran tablas de ejercicios, recomendaciones y
guias de actuacién que permiten orientar el trabajo especifico

de ciertos monitores/as o terapeutas que no tengan una
formacién o experiencia especificas con personas con parkinson
o parkinsonismos en fases avanzadas.

Estos centros de dia, ademas de conseguir potenciar los recursos de
estas personas, suponen también una notable descarga y alivio para
las personas cuidadoras, que pueden ver reducida su carga de aten-
cion durante unas horas al dia, para poder desarrollar otras tareas dife-
rentes al cuidado sabiendo que su familiar estd en buenas manos
Yy que, durante este tiempo, esta realizando actividades que le ayudan
a optimizar sus recursos fisicos y cognitivos.
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En paralelo a los centros de dia, buena parte de los/as profesionales a
los que nos hemos acercado reportan también un seguimiento domi-
ciliario puntual de algunas de las personas asociadas que se en-
cuentran en situaciones de EP mas avanzadas, y que, por su estado
fisico y/o cognitivo, tienen grandes dificultades, incluso para acercarse
a los centros de dia. La visita puntual de profesionales de fisioterapia,
de logopedia o trabajo social supone un cierto momento de acompa-
famiento a la persona con parkinsony a sus familiares, a la vez que un
seguimiento del estado en el que estan, asi como de las posibles nece-
sidades de su entorno.

Personas con parkinson plus o parkinsonismos

A lo largo del Libro Blanco estamos indicando como la
diversidad de sintomas y la ausencia de patrones
muy especificos en la EP hacen imposible estable-
cer pautas muy marcadas en los tiempos que
pueden durar las diferentes fases, los sintomas
que se lleguen a desarrollar, el propio avan- En estos casos, la
ce de la enfermedad, su rapidez o lenti- aparicién de los
tud, la probabilidad o no de llegar a eta- distintos sintomas
pas mas avanzadas de la enfermedad o de la EP es mas

de quedarse en estadios mas iniciales. . .
rapida y su grado de

En el caso de las personas que padecen par- intensidad mayor
kinson plus o parkinsonismos vinculados con
algunos sindromes especificos, como la demen-
cia por cuerpos de Lewy, degeneracion corticoba-
sal, paralisis supranuclear progresiva o atrofia multi-
sistémica, la intensidad de los sintomas se ha revelado

como mayor y el intervalo de tiempo en el desarrollo de nue-

vos sintormas menor, dicho de una manera mas coloquial y proxima a
como lo seflalan los y las propias protagonistas, “en nuestro caso, esto
va mucho mas rapido”.

Ante estas situaciones, muchas de las lecturas realizadas como etapas,
digamos, mas habituales, tienen un nivel de impacto mas intensoy un
ciclo de vida y experimentacion mas dinamico, lo que parece conllevar
un impacto emocional mas fuerte y una necesidad de ajuste mucho
mas exigente.
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La caracterizada como luna de miel suele ser de menor duracién, en la
medida en que los sintomas parecen evolucionar mas rapido y ser mas
intensos que lo que sucede con la enfermedad de Parkinson comun.

Todo lo anterior hace que los parkinsonismos y el parkinson plus
sean sindromes o enfermedades que son mas dificiles de encajar, ya
que el tiempo de reaccion por parte de la persona afectada y de su
entorno es menor y ademas los sintomas o etapas que se acaban al-
canzando durante el proceso tienden a ser mas avanzados y agresivos,
tanto en los ambitos motores como en los cognitivos.

A juzgar por muchas de las experiencias compartidas, las personas
con parkinsonismos y parkinson plus también han sefalado que
sus diagnésticos han tardado mas tiempo en ser certeros, asi como
los ajustes de sus tratamientos, lo gue nuevamente se convierte en una
variable muy disruptiva y que interfiere en el mencionado ciclo de
afrontamiento, haciéndolo mucho menos lineal y aportando muchos
mas altibajos frente a sus companeros y compafieras con parkinson,
digamos, no atipicos.
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El parkinson y la vida laboral

La edad relativamente avanzada a la que se diagnostica el parkinson
(en la mayoria de los casos se produce entre los 60 y 70 afios) hace que
una parte relevante de losy las personas con EP hayan recibido el diag-
ndstico ya estando jubilados o habiendo valorado de una u otra mane-
ra dicha posibilidad.

Hay que tener en cuenta también que el margen de tiempo que pare-
ce seguir existiendo entre la aparicion de los primeros sintomas y el
diagnostico definitivo (en algunos casos pueden pasar hasta 5 afios)
favorece que muchos y muchas de las interlo-

cutoras hayan descrito situaciones fisicas, ma-
lestares, sintomas, que interferian en el desa-
rrollo de sus actividades corrientes, tanto en
el ambito del trabajo, como en otras esferas
de su vida, lo que en no pocos casos, les ha-
bia llevado a plantearse su capacidad para
seguir desarrollando su actividad profesio-
nal del mismo modo que antes de co-
menzar a experimentar dichos sintomas
y a valorar prejubilaciones o salidas del
mundo activo mas tempranas, acha-
cando a la edad o al cansancio general,
sintomas que podian estar ya vincula-
dos con la EP.
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Esta constatacidn inicial nos deja un primer aspecto relevante en
este apartado, que seria la necesidad de divulgar mas y mejor
los posibles sintomas de la EP y, claro estd, de que hubiera

mayor agilidad en la deteccién y diagnéstico de la
enfermedad, lo que ayudaria a la persona afectada a tomar sus
decisiones vitales y laborales al disponer de una informacién lo
mas exacta y ajustada posible.

Entre aquellas personas que recibieron el diagnostico de parkinson es-
tando en activo, se ha tendido a expresar una doble reaccidn; por una
parte, una sutil, inicial y breve sensacién de alivio al poder vincular
a algo concreto y definitivo los sintomas que venian arrastrando y
que, en muchos casos, se confundian y se atribuian a consecuencias
de la propia edad, al cansancio acumulado, a estar atravesando un mal
momento animico o una depresion, y que en muchas ocasiones el en-
torno (y la propia persona afectada) no acababa de entender; y, por
otra, una sensacion mas duradera de miedo y fuerte inseguridad
ante la repercusién que esta noticia pudiera tener para su futuro
laboral, empezando por el riesgo de un despido o de verse relegado o
relegada laboralmente de uno u otro modo.

La diversidad de experiencias recabadas hace dificil delimitar patrones
muy homogéneos, pero si podemos diferenciar dos grandes grupos,
dependiendo de si la sintomatologia de la EP les suponia o no una al-
teracion neta de sus funciones laborales y en funcion de que sus con-
textos laborales fuesen o no de mayor calidad y

estabilidad.

Estas diferencias no eliminan el factor de
complejidad compartida que supone
afrontar el futuro profesional y la reali- El diagnéstico del
dad laboral,empezando por una duda pérkinson provoca

muy comun entre todos y todas: el . idad
contarlo inicialmente o esperar a nkRelelnfinsse Lliet:

hacerlo en el momento en que la en las personas
EP pueda condicionar el trabajo o afectadas ante
empiece a ser visible para los demas. su futuro laboral

Las dudas sobre qué repercusiones
tendra contarlo surgen tanto en el posible
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mantenimiento del puesto y el lugar que se tiene en la empresa, como
en relacion con:

B el miedo a que las personas proximas tiendan a cambiar o modifi-
car la manera en que se venian relacionando;

B |a posibilidad o no de pedir una adaptacion del puesto de trabajo;

B |3 obligatoriedad de la empresa de mantener al empleado/a en su
puesto de trabajo;

B |3 obligatoriedad y/o el interés de pedir una valoracion del nivel de
discapacidad o del grado de dependencia, etcétera.

Innumerables dudas y reflexiones que, como ya hemos seflalado, entre
losy las diagnosticadas jévenes se juntan con las dudas sobre el impacto
de todo ello en sus ingresos y en sus contextos sociales y familiares.

Ante la duda de ;qué hacer?, como venimos repitiendo casi como un
mantra desde el inicio de este Libro Blanco, la respuesta depende de
la situacién, vuelve a presentarse como la mas ajustada, unida, claro
estd, a la necesaria e inestimable guia que en estos casos puedan
aportar los/as profesionales de trabajo social para acercar los pros y
contras de cada decision.

El poder mantener la actividad cuando ello no supone un gran esfuer-
Z0 a la persona con parkinson suele ser muy positivo en la aceptaciony
ajuste, siempre que el clima laboral sea capaz de acompafary respetar
esta decision; mientras que, en otros casos, poder acogerse a una inca-
pacidad permanente, suele a su vez suponer una liberacion para aque-
llos perfiles en los que seguir desarrollando sus actividades profesiona-
les les supondria un gran esfuerzo y/o podrian encontrar un clima
laboral relativamente desfavorable o, incluso, hostil.

Hay una cierta unanimidad entre los/as profesionales consultados/as
ante el hecho de que pareciera mas acertado, tras el diagndstico, pe-
dir una primera evaluacién del grado de discapacidad y, por lo tan-
to, de dependencia; dicho lo cual, del resultado de dicha valoracion no
se debe derivar, necesariamente, una renuncia a la situacion laboral
previa.

Lo anterior también tiene un impacto en el rol de la persona con par-
kinson, afectando a la gestion de su tiempo, a la relacién necesaria en-
tre la vida activa y la vida ociosa, a la propia imagen de sostenimiento
familiar, a la imagen culturalmente tan dominante de la identidad

70 Libro Blanco del pérkinson en Espafia. Una actualizacion con enfoque de derechos



©

Capitulo 2. En primera persona

personal a través de la identidad profesional, dimensiones que social-
mente estan cambiando, pero que siguen siendo factores de sociali-
zacion esenciales.

En el caso de las mujeres, todo lo anterior se suele combinar con lo que
en la literatura especializada se ha llamado “la doble jornada”, lo que su-
pone gue a la jornada laboral se le sume, la mayoria de las veces, la del
hogar, haciendo que al esfuerzo de una se le afada el de la otra; ade-
mas de versen mas forzadas que sus companeros, en caso de tener
que elegir, a dejar el trabajo remunerado y centrarse en mayor medida
en el trabajo reproductivo.

El poder reelaborar o resituar los roles de actividad mas alla
de lo laboral, a partir del desarrollo y la practica de ciertas
aficiones, participando en la sociedad de maneras diversas
(en @ambitos como el voluntariado o el activismo de diferentes

tipos), o incluso vincularse de manera activa en las propias
asociaciones de parkinson, han emergido como vias
alternativas y/o complementarias al espacio profesional y al
empleo remunerado.

La comprension de los sintomas
de la EP entre las personas cercanas

Las personas que estan préximas a otra que padece EP tienen, por
regla general, la mejor de las voluntades de acompafar, comprendery
apoyar a dicha persona; dicho lo cual, la voluntad de ayudar no supo-
ne, por si misma, la consecucién de dicho objetivo, de hecho, ha sido
relativamente transversal durante las conversaciones que hemos reali-
zado, el sefalar el entorno de las personas proximas y la familia como
un dmbito de gestién relativamente complejo.

La primera complicacion tiene que ver con la relativa reticencia a co-
mentar lo que “pasa dentro de casa” a diferencia de la mayor capacidad
de muchos y muchas de ellas para hablar con mas naturalidad de los ro-
ces gue pueden surgir en ambitos como el laboral o el propio entorno
social mas amplio. Esta imagen de que “lo que pasa en casa se queda en
casa” dificulta notablemente el abordaje de ciertos aspectos que pueden
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ser disfuncionales o que, llegado el
caso, podrian abordarse de una
manera Mmas sencilla si se pusie-
ran de relieve ante los y las pro-
fesionales.

Las tensiones que en el seno
de las personas proximas y cer-
canas se han contado como
mas habituales se han centra-
do en ambitos como la relativa
incomprensién de algunos de
los sintomas y/o efectos de la
propia enfermedad de Parkinson y
el impacto de todo ello en las formas
de vida y de relacionarse con los demas
que se tenian previamente.

Estos roces surgen no tanto por el desconocimiento de los sintomas que
la EP tiene en la persona, sino por la dificultad para lidiar con ellos en
eldiaadiaysercapacesde noacabar experimentando sentimientos de
frustracion o de impotencia, especialmente cuando la persona préoxima
estd sometida a un cierto nivel de estrés y ansiedad.

Los efectos mas evidentes o visibles, en aquellos casos en los que se
producen, parecen convocar niveles de comprensién y consciencia
mas directa por parte de las personas cercanas, principalmente, los que
tienen que ver con lo motor y el movimiento; sin embargo, aquellos otros
mas sutiles o de tipo mas cognitivo o emocional tienden a generar
mayores niveles de incomprensién y de falta de identificacion.

Lo que se desarrolla a continuacion no hay que entenderlo
como un compendio de situaciones delicadas o in-
delicadas, como buen hacer o mal hacer por parte La voluntad
de las personas cuidadoras o cercanas, sino de ayudar no
como un ejemplo de aquellos puntos de fric- supone, por si misma,
cion habituales que nos exigen estar espe-
cialmente atentos y atentas cuando convi-
vimos con una persona con parkinson.

gue dicho objetivo
se consiga

La depresién parece ser confundida, en algunos casos,
por una cierta apatia o la falta de animo, lo cual, vinculado a
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la posible falta de expresion facial, vendria a
reforzar la imagen de que la persona esta
Los gfgctos apatica, que “esta tristona” y que no se es-
cognitivos o fuerza por salir de dicha situacion. Los efec-
emocionales suelen tos de la reciente pandemia del covid-19 han
generar mayores ayudado a trasladar una imagen algo mas
niveles de complejay sensibilizada frente a los malesta-
. o z res y enfermedades de tipo psicologico.
Incomprension
La alteracion de atencion es otro de los as-
pectos mas sefialados entre algunos/as inter-
locutores/as en sus roces cotidianos, la sensacion
entre las personas proximas de estar voluntariamente
Mas ausente, menos atento/a a la dindamica familiar, me-
nos interesada/o en mantener una conversacion con la gente que le ro-
dea, incluso, tener dificultades para centrar la atencidn en los temas so-
bre los que se esta hablando. Como es sabido, un posible efecto de la EP
tiene gque ver con esta alteracion de la atencidn, pero a veces las perso-
nas cercanas pueden entenderlo como desinterés y no como un efecto
gue la persona con parkinson no puede controlar.

El impacto en la vida sexual emerge como otro de los aspectos que, llega-
do el caso, puede suponer una mMmayor incomprension y cierto tabu en su
abordaje. Al igual que en algunas ocasiones puede desarrollarse una cierta
hipersexualidad, también pueden ocurrir otros efectos como pérdida de
deseo sexual o dificultades a la hora de conseguir una ereccioén, por ejem-
plo; aspectos que, en general, provocan cierta incomodidad e incompren-
sién en su abordaje con la pareja sexual y con los/as profesionales.

Los bloqueos de la marcha en los momentos mas inoportunos ha
sido otro punto sefalado como un chogue frecuente con las personas
cercanas, la sensacion de que los momentos de blogqueo tienden a su-
ceder en aquellos casos en los que parece mas inoportuno que ocurran.
Mientras que los y las familiares suelen ser plenamente conscientes de
esta situacion, otras personas cercanas pueden ser menos sensibles en
la comprension de esta realidad, interpretando una cierta sugestion o
intencionalidad.

La dificultad para improvisar es otro elemento recurrente, la imagen
de que lo pautado o las tareas mas habituales suelen generar menores
situaciones de bloqueo que aquellas en donde hay que improvisar, en
las que suele ocurrir con mayor frecuencia. Este hecho hace que,
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algunas veces, la persona cuidadora principal y conviviente vea una rea-
lidad y unas limitaciones de la persona con parkinson que otras perso-
nas del entorno no convivientes no ven, lo que puede acabar suponien-
do situaciones de incomprension, como veremos algo mas adelante.

La lentitud se convierte en otro de los aspectos que las personas con
parkinson han sefalado como punto de roce y discusiéon mas fre-
cuente con sus entornos, singularmente con las personas con las que
conviven. La dificultad de entender, o mas bien, asumir, que dicha
lentitud a la hora de realizar ciertas tareas, movimientos, incluso, res-
puestas u opiniones, deriva de los efectos de |la propia EP, parece ha-
bitual y suele generar un cierto sentimiento de incomprensién. Uno
de los hechos que parece potenciarlo es la propia variabilidad de los
sintomas, ya que en muchas ocasiones la persona con parkinson
muestra una dindmica y actividad normales y esta lentitud (algunas
personas entrevistadas se refieren también a “momentos off”) solo se
produce de manera puntual.

El habla baja, muy mondétona o atropellada es sabido que puede ser
un sintoma relativamente habitual en la EP y que, al igual que los ante-
riores, puede ser trabajado y paliado notablemente a través de la logo-
pedia. En algunos casos, las personas allegadas achacan parte de estos
sintomas a un cierto desinterés de la persona por hacerse escuchar o
entender, olvidando que, si bien es cierto que hay una dosis de esfuerzo
y de ejercitacion que la persona con parkinson puede desarrollar, estos
son efectos directos de la EP en la persona y evitarlos o paliarlos no es
un ejercicio sencillo. La dificultad de comunicacién tiene, ademas, un
factor relativamente angustioso entre la familia, como uno de los Ulti-
Mos recursos a los que se puede agarrar para estar en contacto y com-
prension con la persona que padece parkinson.

El cambiar la pisada, “meter un pie” al andar, los cambios postura-
les, aspectos que se sabe tienen que ver con los efectos de la enferme-
dad enlas personas que la padecen, pero que en la gestion del diaa dia
y singularmente cuando las personas estan en fases mas iniciales o
moderadas, es facil confundir con manias desarrolladas por ellos y ellas,
resultados de la propia inseguridad, fruto de haberse llevado algun
susto, alguna caida, con vicios que se van adquiriendo, creencias en las
gue puede haber una cierta base de realidad, sobre todo en el miedo
tras una caida fuerte, pero que en muchos casos estan Muy por enci-
ma de ello y el poder evitarlas supone un esfuerzo de reaprendizaje
muy notable.
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El factor contraproducente del cumplido es otro de los aspectos que ha
emergido con fuerza en muchas de las reuniones realizadas, como punto
de cierto conflicto e incomprensiéon entre los perfiles mas cercanos. El he-
cho de querer reforzar positivamente a la persona con parkinson hacién-
dole ver que “estd especialmente bien en ese momento”, es decir, que
esta en apariencia relativamente asintomatica y que sea, precisamente
ese comentario, el gue active una reaccion fuertemente sintomatica. Esta
situacion nos ha sido relatada en innumerables ocasiones y tiende a ge-
nerar ciertas dosis de incomprension y frustracion. El hecho de estar pen-
sando en otra cosa y dirigir la atencién de la persona con parkinson a su
enfermedad, pareciera ser el detonante de esta reaccién.

El equilibrio entre el cuidado y la sobreproteccién es otro de los pun-
tos de gestion mas complejos en el ambito familiar, entendiendo a la
familia en el sentido mas amplio posible, la correcta balanza entre dar
confianza sin sobreproteger ni limitar la autonomia. Es obvio que se
trata de una linea muy fina, de dificil trazado y que no parece estar si-
tuada de manera permanente y estatica siempre en el mismo punto,
aspecto al que volveremos en el apartado dedicado a los y las cuidado-
ras. En el mismo sentido, la persona con parkinson puede pasar con
cierta facilidad de sentirse cuidada, lo cual en términos globales se
valora y se reconoce con fuerza, a sentirse relativamente controlada,
cuando percibe que pierde parte de su autonomia y su capacidad de
decision. De tal manera, encontrar un equilibrio entre cuidar y sobre-
proteger parece esencial para el mejor ajuste de la persona con parkin-
son, pero también de su entorno.

Los cambios de humor se han seflalado como otro de los efectos que
parecen ser mas habituales y que generan mayor nivel de incompren-
sion y tension entre la persona con parkinson y su entorno de convi-
vencia mas proximo. El poder pasar de un estado mas alegre a uno
mas desganado, pero, sobre todo, de uno mMmas activo y conectado a
otro mas pasivo y ausente ha emergido como oscilaciones que cues-
tan entender e integrar, a las que es dificil adaptarse.

El poder abordar estos temas con el equipo de profesionales
que trabajan en las asociaciones de parkinson parece ser

muy relevante para conseguir encontrar el mejor ajuste de
acuerdo con las necesidades de la persona con parkinson, pero
también de la gente que tiene proxima.
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Puntos

de friccion
mas frecuentes

que suelen provocar
incomprensién

por parte de
las personas Falta de Afectacion Impacto
préximas expresion facial de la atencion en la vida sexual

Blogueos Dificultad Lentitud Alteraciones
de la marcha para improvisar en el habla

Cambios en la Factor Equilibrio Cambios
marchay postura contraproducente entre cuidado emocionales
del cumplido y sobreproteccion

La funcién de la persona cuidadora, en aquellos casos en que dicha
figura existe como tal, es fundamental y, en términos generales,
muy bien valorada y recibida por parte de las personas con parkin-
son con las que hemos conversado, quienes, en conjunto, entienden
gue pueden contar con una persona proxima, generalmente pareja
y/o hijos, capaz de acompanar.
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La figura de un/a cuidador/a principal, tras el
trabajo realizado, parece ser aun mas
relevante de lo que seria esperable,
en primer lugar, por la capacidad

Laf emeE o de centralizar la informacién y el
SHILIRSelUe (Sle S/ seguimiento de la persona con

cuidadores/as es muy parkinson, singularmente en eta-
relevante, sobre todo en pas algo mas avanzadas, pero, so-
etapas avanzadas, por su bre todo, porque en aquellos ca-
capacidad de centralizar el sos en los que hay convivencia
R . 2 directa, es la persona que identifi-
seguimiento y la evolucién 8518 P g

de lasi logia de | ca mas sintomatologia y reaccio-
e la sintomatologia ae la nes frente al resto de personas

persona con parkinson préximas que no pueden hacerlo
con la misma intensidad o fre-
cuencia.

Antes sefalabamos como era bastante

habitual que la sintomatologia variase
de unos momentos a otros y coémo las actividades mas o menos
programadas suelen coincidir con situaciones donde la sintomato-
logia esta mas contenida (también por la propia planificacion de la
medicacion en funcién de los horarios previstos), siendo el tipico
ejemplo, la visita a neurologia, que suele coincidir con una sinto-
matologia mucho mdas atenuada de la persona con parkinson;
otra situacion en la que suele ocurrir es en las comidas familiares,
gue casi siempre coinciden con un momento Mmas controlado del
familiar con parkinson, generando en la familia una imagen algo
distorsionada y parcial de la situacion real.

Hemos encontrado con bastante frecuencia que la persona cuida-
dora mas proxima, como consecuencia de lo anterior, siente una
comprension moderada del resto de la familia de la situacion real
gue esta atravesando la persona con parkinson, incluso, que se con-
sidere exagerada la descripcion de la situacion vy los sintomas que el/
la cuidador/a relata, generando una notable sensacion de no ser
comprendido/da y una cierta falta de acompanamiento en algunos
momentos de la enfermedad.
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Losy las profesionales aconsejan que el delegado de la familia y,
sobre todo, el cuidador o la cuidadora principal deben estar
presentes en determinadas situaciones, no sustituyendo o
reemplazando el lugar de la persona con parkinson, pero si
pudiendo opinar y aportar la experiencia propia y recibir servicios
y opiniones profesionales, tanto como persona afectada por la
enfermedad, como observador u observadora de excepcién de lo

que le estaria sucediendo a la persona con la EP, pudiendo
identificar conductas, patrones o cambios que quiza él o ella no
llegue a percibir de manera consciente.

Su presencia en algunos momentos clave, en la visita a los
equipos de neurologia, a profesionales y terapeutas de las
asociaciones de parkinson, es fundamental para trasladar y/o
confirmar ciertas situaciones y patrones, asi como para aprender
a acompaiar mejor.

La vida social

La vida social es uno de los espacios que
mas parece resentirse en el contexto
de la vivencia de la EP. Esto ocurre
fundamentalmente en dos momen-
tos: tras el diagndstico inicial, por
una mayor reticencia a contar lo

gue ha pasado, que tiende a su-
perarse con una cierta pronti-

tud en aquellos casos en los

gue la persona con parkinson

entra en una fase de estabiliza-

cion mas o menos rapida; y, en
aquellos otros, en los que la en-
fermedad empieza a tener unos
efectos mas evidentes y sus acti-
vidades y dindmicas habituales se
van viendo limitadas, situacién que
suele resolverse de manera mas com-
plicada que la anterior.
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La tendencia a alejarse consciente o inconscientemente de los
entornos sociales ha sido, en cualquier caso, algo relativamente pre-
sente en los discursos recabados, mas sefialado por parte de la fa-
milia que por las propias personas con parkinson, distanciamiento
que tiende a favorecer una reduccion de la vida activa y exterior, a la
vez que una vida mas sedentaria y centrada en el interior del hogar.

Esta actitud de “cierto cierre” parece correlacionarse con un im-
pacto en el tono emocional, reforzando una imagen de cierta apa-
tia, asi como de pérdida de inercia y estimulos ante la propia activi-
dad, o dicho en palabras mas coloquiales, una actitud de “dejarse
llevar”, lo que, puede ser contraproducente también para el desa-
rrollo de las propias actividades y terapias aconsejadas, encamina-
das a retrasar en lo posible el avance de algunos de los sintomas de
la EP.

Una reduccién de la actividad fisica o, al menos, de la
movilidad, una disminucién del tiempo de habla, del tiempo de
escritura, de la realizacidn de actividades que requieran ciertas

destrezas (con las manos, por ejemplo) tiene un efecto seguro
en la pérdida de recursos para hacer frente a la posible propia
evoluciéon de la EP.

Este alejamiento puede verse motivado también por la reaccién
de los propios entornos, en algunos casos se ha sefalado un aleja-
miento de amistades y conocidos/as en la medida en que se acaba
alterando la manera en la que se venian desarrollando la vida social
vy el ocio compartido previamente; y, en otros, a

partir de un cierto miedo o inseguridad
en cdmo seguir relacionandose
con la persona con parkinson.

Las posibles causas de este
distanciamiento (muy proba-
blemente una cierta mezcla de
todas ellas) se han sefialado nota-
blemente mas presentes entre los
varones que entre las mujeres
con parkinson, mostrando ellas una
mayor capacidad para comunicar su

La tendencia a alejarse

de su entorno social es
bastante frecuente en las
personas con parkinson
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enfermedad y encontrar, en el caso de tener una red de amigas proxi-
mas, una respuesta mas solidaria, afectiva y, singularmente, mas va-
liente y decidida a superar los estigmas o los tabuUes vinculados con la
EP u otras enfermedades.

Parece evidente que en esta diferencia estaria implicita, entre otras
muchas dimensiones, una cierta dimensién de autoimagen mas o
menos estereotipada y distorsionada, al menos en el caso de los varo-
nes, en la relativa asimilacion errénea entre enfermedad y debilidad,
mas alla de la propia manera de entender el cuidado hacia los demas
y, en definitiva, la propia educacién emocional, que por mucho que
esté avanzando en nuestros contextos culturales, sigue mostrando un
nivel de inhibicion mucho mas evidente entre ellos que entre ellas.

Ahora bien, y dicho lo anterior, el hecho de ser mujer no excluye el ries-
go de que la EP acabe generando un impacto relevante en la pérdida
de una cierta vida social y en un aislamiento ante determinados entor-
nos y contextos anteriores, de ahf la importancia de intentar mante-
nerse lo mas vinculado y vinculada posible.

Es necesario ser conscientes de que, de modo general, la soledad
no deseada se estaria convirtiendo en uno de los males de
nuestra época contemporanea, y que el padecimiento de una
determinada enfermedad puede y suele ser un factor agravante.
Los efectos de esta soledad en el deterioro de la salud estan
demostrados, por lo cual, el tener identificada esta problematica
es fundamental para la consecucién de una mayor calidad de vida
entre la ciudadania en su conjunto y, singularmente, entre las
personas con parkinson.

Como familiar o pareja de una persona con parkinson también se
puede llegar a sufrir el impacto de dicho alejamiento, singularmente
en aquellos casos en los que se debilita el entorno social de la pareja
en su conjunto, asi como en los que parte del entorno de un o una
cuidadora no acaba de entender que su tiempo libre y su autonomia
se resientan o limitan por el tiempo de cuidado gue presta a la perso-
na con parkinson.

Las asociaciones de parkinson, ademas de ser centros altamente espe-
cializados en el tratamiento terapéutico del parkinson, son contextos
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sociales y humanos que permiten conocer y entablar relacién con
aquellos y aquellas que pueden estar viviendo situaciones mas o
menos préximas, tanto con las propias personas afectadas como
con los familiares, o que supone un claro aliciente y aporte para la
mayoria de los y las entrevistadas. Una vez mas, ellas se sitUan por de-
lante de sus compaferos varones a nivel de vinculacion y participacion;
asimismo, los perfiles adultos se han mostrado comparativamente
mas activos y abiertos que los perfiles de edades medias y/o jovenes.

Las asociaciones de parkinson son lugares que pueden
ofrecer y/o ampliar el contexto social y relacional de las
personas con EP y sus familiares, consiguiendo generar un

contexto muy propicio para establecer relaciones de
proximidad y amistad, asi como crear espacios de confianza
e intercambio de experiencias, consejos, vivencias, practica
de actividades, etc.

Los posibles efectos de la EP
de los que mas cuesta hablar

Las experiencias vitales de una parte muy relevante de las personas
con parkinson que han participado en este Libro Blanco han coincidi-
do al sefalar que, a pesar de la diversidad de posibles sintomas y ma-
neras de vivir y experimentar la propia EP, existe una serie de efectos
de la enfermedad que se convierten en especialmente duros de
asumir, incluso, cuando, si se comparan con otros, se podrian entender
COMO Menos agresivos, invasivos 0 Mas coyunturales, pero que por
nuestros modelos sociales y culturales se convierten en puntos delica-
dos que afectan notablemente al estado animico y a la propia autoi-
magen.

La primera caida y el desarrollo del miedo a caerse han sido dos de
los efectos seflalados como mas duros y que se viven con un alto nivel
de angustia. La sensacion de no haber podido evitarla o de no haber
sido consciente de que se iba a producir, el perder el control sobre la
propia movilidad y, claro esta, los efectos mas dolorosos y traumaticos
que pueden derivarse generan una sensacion de inseguridad muy sig-
nificativa.
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o

La primera caida
y el miedo
a caerse

Comportamientos
compulsivos

Alucinaciones o suefos
muy vividos

Tener que dejar
de conducir

Episodios de
estrefiimiento e
incontinencia

Posibles efectos de la enfermedad
dificiles de asumir por la persona

con parkinson
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Enlos relatos, esta primera caida fuerte, que en muchos casos se puede
producir en momentos en los que la persona con parkinson estd en un
estadio relativamente inicial de la EP, generan un impacto emocional
muy acusado, ya que, ademas de incidir en un cierto sentimiento de
inseguridad que puede provocar un retraimiento de algunas de las ta-
reasy habitos de movilidad habituales, repercute también en la percep-
cion errénea de que se trataria de un sintoma del propio deterioro y
agravamiento de la enfermedad, hecho que no necesariamente es asi.

La superacion de este acontecimiento es complejay en muchos casos
no llega a hacerse de una manera absoluta, desarrollando insegurida-
des que acaban acotando la propia movilidad y que pueden adelantar
una sensacion de limitacion motora que, en sentido estricto, No se co-
rresponde con nivel real de avance en el que se encontraria la persona.

Otro de los efectos seria el desarrollo de comportamientos mas
compulsivos, que se han relatado de manera mas puntual (en mu-
chos casos, fomentados por la propia medicacioén), pero que tienden a
expresarse mas directamente en el dambito de las compras compulsi-
vas, del gasto o las apuestas y/o de la hipersexualidad.

Estos sintomas o efectos estan expuestos ademas de a una posible in-
comprension, a un notable estigma social; lo cual hace que su acepta-
cion y su abordaje profesional resulten mas delicados o que, incluso, se
puedan atribuir a una cierta intencionalidad por parte de la persona
que los esta experimentando, asi como a una supuesta muestra de su
personalidad o manera de ser.

Estos sintomas, al igual que muchos otros, pueden trabajarse
y controlarse terapéuticamente con la persona que llegue a
padecerlos, pero estan lejos de ser intencionados o voluntarios.

Es fundamental no ocultarlos o negarlos y ponerlos en
conocimiento de los profesionales, ya sea directamente a través
de la persona con parkinson o de las personas allegadas y
préximas.

Las alucinaciones o los suefios muy vividos se convierten en otros
sintomas mas o menos habituales de la EP o de los efectos secunda-
rios de la medicacion que generan un cierto grado de inhibicion,
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gue intentan ocultarse o matizarse y suavizarse al entorno proximo por
el miedo a que se malinterpreten como rasgos de una pérdida del sen-
tido o del principio de realidad, que trasladen la imagen de “estarse
volviendo loco/a” o de estar perdiendo el control.

La tendencia de algunas personas con parkinson a negar u ocultar es-
tos sintomas suele dificultar la comprension por parte de las personas
cercanas de determinados episodios y puede, asimismo, entorpecer el
mejor ajuste de ciertas terapias o tratamientos.

Los episodios de estrefiimiento y de incontinencia son otros efectos
que pueden aparecer en la EP y que impactan notablemente en la
persona afectada, sobre todo, el segundo de ellos, tanto en el plano
mas practico u organico, como en el de la propia autoimagen.

La incontinencia, en particular, se vive como un sintoma de deterioroy
debilitamiento fisico propio de personas mas dependientes o de ma-
yor edad, si bien, como es sabido, puede ser un efecto secundario vin-
culado a muchas enfermedades o sindromes diversos y puede tratarse
de algo temporal y coyuntural en determinados momentos del desa-
rrollo de la EP.

El superar la inhibicion de hablar abiertamente de estos
sintomas con familiares y con profesionales, no ocultar o
relativizar su presencia, es fundamental para limitar el

impacto que puedan tener en el dia a dia de |la persona con
parkinson y evitar que interfieran en el ajuste terapéutico e,
incluso, en su participacion en ciertos contextos y actividades
sociales.

El tener que dejar de conducir es otro de los efectos mas apuntados
por una parte de las personas con parkinson, mas en hombres que en
mujeres, y que impacta tanto en las dimensiones mas practicas, como
en las mas simbdlicas y de la propia autoimagen.

La sensacion de que no poder conducir implica una pérdida de habili-
dadesy destrezas, de una cierta autonomia y libertad y, de alguna ma-
nera, de la propia valia y autosuficiencia, ha tenido mucha relevancia,
ademas de que puede suponer tener que renunciar a parte de su ocio
y condicionar algunas de sus actividades mas o menos habituales,
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sobre todo entre aquellos y aquellas que residen en ambitos mas rura-
les o diseminados.

Las reticencias para dejar de conducir han estado muy presentes, jus-
tificando una parte importante de los/as interlocutores/as que cuando
conducen sienten que los sintomas de la EP desaparecen y que, en un
contexto de atencion muy focalizada, el sentimiento de normalidad
tenderia a imponerse.

En todos estos casos, la presencia de profesionales
especializados/as en la EP en las asociaciones de
parkinson ayuda, no solamente a guiar, sino a
conseguir identificar y generar el marco de
confianza suficiente como para que algunos de
estos sintomas mas delicados acaben emergiendo
en las terapias y en las valoraciones.

La presencia activa de familiares y personas cuidadoras en las
interacciones con profesionales es esencial, en cualquier caso,
para poder ponerlos sobre la pista de aquellos aspectos que la
persona con parkinson pueda tener mas reticencias en
comunicar.
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Las familias y las
personas cuidadoras

La familia como nucleo bésico de convivencia y/o de afectos sigue
siendo una institucion central en nuestra sociedad, por mucho que los
tipos de familia hayan venido diversificaAndose en las Ultimas décadas,
pudiendo entender como familia la convivencia de personas sin una
vinculacion legal especifica (matrimonios o parejas de hecho), mode-
los de familia monoparentales, modelos de familias homosexuales, mo-
delos de familias con o sin hijos, modelos de familia mas convenciona-
les y asi, un largo etcétera.

Seflalamos esta obviedad al inicio del capitulo
para poner en evidencia un doble hecho, en
primer lugar, que cuando nos refiramos
a familias, estaremos contemplando
en la medida de lo posible esta di-
versidad y, en segundo lugar, que,
aunque esta sea nuestra voluntad,
puede que en muchos casos aca-
bemos dejandonos fuera algunos
rasgos o casuisticas mas singula-
res en detrimento de las situacio-
nes que han sido mayoritarias en el
trabajo de campo, las estructuras fa-
miliares mas convencionales.

La EP es una ‘prueba
de fuego’ para la familia,
especialmente para la
pareja. El saber como
gestionar la situacién es
clave para que el nucleo

sobreviva e incluso
se refuerce

Ya hemos seflalado como para la mayo-
ria de las personas con parkinson, la fa-
milia se convierte en el nucleo de refe-

rencia fundamental en el seguimiento de
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su enfermedad y en su afrontamiento, encontrando en la mayor parte
de los casos una voluntad de acompafamiento, de presencia y de cui-
dado, dicho lo cual, volvemos a matizar que la voluntad de acompa-
Aar y cuidar no asegura de manera directa el en-

tender y saber hacerlo en toda la extension de
las necesidades de la persona con parkinson.

La persona afectada de péarkinson, como
cualquier persona que atraviesa un pro-
ceso de duelo, puede y suele ver al- Entre los

terado su caracter, singularmente VAES interlocutoras,
duran.te los momentos'iniciales existe un mayor numero
del mismo o en determinadas de relatos que manifiestan

fases mas delicadas de dicho hab d . o
proceso, asi como experimen- aper supera O clertas crisis

tar alteraciones en su estado ani- en la familia e incluso haber
mico, lo que en muchas ocasiones reforzado los vinculos

puede hacer compleja y tensa la re- entre sus miembros
laciony la comunicacion.

Estas observaciones nos llevan a sefalar
un punto obvio, que en Mmuchos familiares
y personas afectadas cuesta reconocer, pero
gue es ampliamente compartido entre todos
y todas las interlocutoras, y es que la EP es una

“prueba de fuego” para la familia y, especialmente, para la pareja,
en la medida en que se acaba convirtiendo en el ndcleo en el que se
concentra una mayor cantidad de tensiones y emociones, por lo cual,
parece necesario intentar evitar caer en légicas excesivamente ideali-
zadas y asumir que este nucleo se va a ver sometido a presiones re-
levantes.

En la capacidad de saber, poder y querer gestionarlas de manera
consciente y constante, puede estar la clave de que este nucleo so-
breviva e, incluso, se pueda acabar reforzando, tal y como han sefiala-
do muchas de las personas que han participado en este Libro Blanco.

Han sido bastantes los relatos que han referido alejamientos puntua-
les, separaciones, divorcios en algunos casos, asi como épocas de dis-
tanciamiento con una parte extensa de la familia o, incluso, de los
propios hijos e hijas, pero han sido mas los que han relatado haber
superado crisis familiares o de pareja, asi como haber conseguido
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desarrollar modelos y vinculos familiares muy robustos, llegando al
punto de reajustar o generar una relacion que se define como relativa-
mente diferente a la que se tenia antes del diagndstico.

La frase “la EP no recae solo en la persona diagnosticada sino en su
familia” ha sido muy recurrente entre la familia y las personas cuida-
doras mas proximas y probablemente sea el mejor resumen de todo
lo anterior.

Las asociaciones de parkinson entienden que la familia forma
parte central de este proceso no solamente como
acompanantes o personas cuidadoras, sino como agentes
principales sobre los que recae también la propia EP.

Estas entidades tienen un papel muy importante para las
familias y para las personas cuidadoras, tanto por accion
directa, pudiendo aportar terapias especificas o grupos de
iguales, como por accién indirecta, ayudando a la persona

afectada a aceptar y darle normalidad a lo que le esta pasando.
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La entrada de la EP en la familia viene a alterar en la mayoria de los
casos muchas de las dindmicas que anteriormente estaban (o creia-
mos gue estaban) mas definidas y aceptadas, es decir, mas natura-
lizadas, dindmicas vinculadas con los ritmos en el hogar, las tareas
asignadas a cada uno de los miembros o los roles mas dominantes
desarrollados por cada uno de ellos.

Este cambio de identidades puede ser dificil de aceptar, especialmen-
te cuando esta en juego la propia autoimagen o cuando se tienen es-
tablecidas ciertas identificaciones mas o menos estereotipadas, como
puede ser la autonomiay la valia o la autosuficiencia y la autoridad, por
sefalar algunas de las limitantes.

Este quiza sea uno de los espacios de caracterizacion mas complejos,
en gran medida porque combina cierta inhibicién y negacidon, espe-
cialmente entre los varones, y porque tocan muy directamente algu-
nas imagenesy patrones sociales que estan y han estado muy arraiga-
dasen nuestra sociedad. Identidades muy constitutivas de los modelos,
por ejemplo, de orden patriarcal (el hombre como cabeza de familia),
del orden productivo (la identidad de la persona en funcion de su em-
pleo) o del orden reproductivo (la mujer como cuidadora principal de
la familia).

Algunos de los espacios que se han mostrado mas delicados en las vi-
vencias de las personas con parkinson o parkinsonismos y que requie-
ren de una atencién singular se han centrado, en el caso de los varones,
en la salida del mercado laboral, en la sensacién de ver debilitado el
aporte material a la familia, en la sensacién de estar perdiendo ciertas
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capacidades fisicas para poder encar-
garse de tareas domésticas o de
o ciertas actividades de ocio de tipo
Casi siempre, la EP individual o familiar; y, en el caso

no elimina la capacidad de las mujeres, ademas de lo an-
de la persona afectada terior, por sentir que son Menos
para seguir desempefiando capaces de encargarse de todas
sus roles, pero si puede las tareas de reproduccion familiar,

T de tener mas dificultades para cui-
P q g dar de los miembros de la familia

LReiseklnlisslal de un mas dependientes o por no poder
modo diferente solucionar todas las necesidades de
la gente que tienen a su alrededor.

No es el objetivo de este Libro Blan-
co revisar criticamente estos modelos, pero si
sefalar que su centralidad estd en la base de bue-
na parte de algunos desajustes emocionales, siendo bastante discuti-
ble que una persona, hombre o mujer, sea menos cuidadora por el
hecho de tener, a su vez, que recibir ciertos cuidados; pase a ser menos
responsable por, a su vez, compartir y distribuir parte de sus responsa-
bilidades con otros u otras; o pase a ser menos activa o productiva por
dejar de tener una actividad profesional remunerada.

El “cuidado” v la “corresponsabilidad” parecen ser orientaciones ne-
cesarias para nuestra sociedad en su conjunto y, a la sombra de este
Libro Blanco, un aprendizaje que se nos antoja muy util para poder
resituar nuestra propia autoimagen y nuestros roles dentro de la so-
ciedad en general y de nuestros nucleos familiares en particular.

En la mayoria de los casos, la EP no elimina la capacidad de estas
personas para poder seguir organizando las comidas familiares los fi-
nes de semana, seguir educando o cuidando de sus hijos/as o de sus
nietos/as, seguir encargandose de las compras domésticas o persona-
les, seguir quedando con amigos o amigas para hacer ciertas activida-
des de ocio, conocer a nuevas personas y poder crear nuevos vinculos
o relaciones, incluso, poder plantearse nuevos proyectos personales o
familiares, como tener hijos/as, empezar una nueva relacion o cambiar-
se de ciudad o trabajo, pero si puede requerir que muchas de estas
acciones se piensen, se organicen o se gestionen de un modo dife-
rente a como se venian haciendo o se hubiesen podido hacer unos
anos antes.
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El aporte que supone para nuestros modelos sociales, productivos y
reproductivos el trabajo mas o menos invisible llevado a cabo por las
personas cuidadoras es muy evidente. De hecho, diversas investigacio-
nes han cifrado el coste de este trabajo en Espana en torno al 40 % del
PIB (producto interior bruto) de 2010, como en el estudio publicado en
2015 por Carlos Angulo y Sara HernandeZz', basado en el analisis de la
serie temporal del INE (Instituto Nacional de Estadistica) entre los afos
2003y 2010; o en el estudio dirigido por Francisco Pérez y Ezequiel Uriel
para la Fundacion BBVAy publicado este mismo afio 20232, que lo cifra
en un 42 % del PIB nacional del afio 2017.

Valoracién del trabajo no remunerado en Espafia, 2010 y 2017

(millones de euros corrientes)

Funciones de trabajo no 2010 2017

remunerado Mujeres Hombres Total Mujeres Hombres Total

Trabajo no remunerado en el hogar 272.770 134.212 406.982 276.120 174.074 450.194
Proporcionar alimentacion N3.374 40.262 153.636 115.884 50.288 166.172
Proporcionar alojamiento 76.298 53.026 129.324 77.612 65.777 143.390
Proporcionar vestido 30.113 3.687 33.800 24.835 3.868 28.703
Proporcionar cuidados y educacion 52985 37.236 90.221 57.789 54140 111.929

Trabajo no remunerado fuera del

hogar 17.547 11.677 29.224 18.295 13.178 31.473
Tew 20w wssss 4206 o4 252 4mesT

1. Angulo, C. y Hernandez, S. (2015). Propuesta de cuenta de produccion de los hogares
en Espania en 2010. Estimacién de la serie 2003-2010. Subdireccion General de Estadisti-
cas Sociales Sectoriales del Instituto Nacional de Estadistica (INE).

2.Benages Candauy, E., Gémez Tello, A. y Herndndez Lahiguera, L. (2023). Mds alla del PIB.
El valor de la produccion doméstica y el ocio en Esparia (1.7 ed.). Bilbao: Fundacién BBVA.
ISBN: 978-84-92937-94-3
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El cuidado es una actividad no
remunerada, casi siempre
cubierta por mujeres, esencial

y con gran peso dentro de

©®

Capitulo 3. Las familias y las personas cuidadoras

Segun los datos derivados del estudio publicado por la Fundacion BBVA:
mas alla del PIB?, el trabajo doméstico, de considerarse como una acti-
vidad remunerada, habria generado unos ingresos de, aproximada-
mente, 436.000 millones de euros en el aflo 2010 y de 480.000 millo-
nes de euros en el afo 2017; de los cuales, el coste del trabajo de los
cuidados a personas habria supuesto unos ingresos de 90.221 millo-
nes de euros en el afo 2010 y de 111.929 millones en 2017, lo que equi-
valdria, en 2010, al 8,4 % del total del PIB espanol y en el afio 2017 al
9,6 % del total del PIB.

Este céalculo aproximativo es un indicador muy potente de la centrali-
dad y relevancia que tiene en nuestro modelo social el trabajo no re-
munerado y del coste que su-
pondria a las familias y/o al
Estado, al sistema de Segu-
ridad Social, asumir de ma-
nera remunerada lo que una
parte muy significativa de las
familias asumen de manera in-
dividual y gratuita, es decir, del
importante peso econémico que
supone la tarea del cuidado.

nuestra economia

Otros estudios centrados en ana-

lizar la realidad de los cuidados,
como la Encuesta de cuidadores y
cuidadoras de parkinson?® coordinada

por Parkinson's Europe®, ponen de re-
lieve la existencia de toda una serie de
brechas, empezando por la mas evidente, la brecha de género, que en
el &mbito de los cuidados sigue siendo enorme ya que, aunque en el
diseflo de este Libro Blanco hemos intentado representar un numero
mMas 0 menos equivalente de hombres cuidadores y mujeres cuidado-
ras, los datos globales muestran como son ellas las que se ven en-
frentadas principalmente a esta tarea, en calidad de parejas, de hijas
y de madres o abuelas, incluso, en ciertos casos, en calidad de herma-
nas, cufadas o, simplemente, familiares.

3. Parkinson’s Europe (2019). Parkinson's Carers Survey Report.
4. https://www.parkinsonseurope.org/
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Distribucién de personas cuidadoras a partir de su género (n.1790)

[ ) [ )
80,5 % ‘ ‘ 19,5 %
Mujeres Hombres

Los datos de esta encuesta online europea realizada a 1790 cuidado-
res y cuidadoras de personas con parkinson en 30 paises son muy
relevantes a este respecto, tanto en cuanto al género de la persona
cuidadora, un 80 % son mujeres, como de otros datos, como las con-
diciones de actividad (la dificultad de combinar las tareas del cuidado
y el trabajo fuera del hogar), un 58 % de las personas cuidadoras en
activo estan en situacion de desempleo, asi como de la propia sole-
dad en que se encuentran frente a la responsabilidad de la tarea del
cuidado, en la medida en que practicamente el 67 % de las personas
cuidadoras dicen no tener apoyo de otra(s) persona(s) a la hora de
realizar esta actividad.

Distribucién de personas cuidadoras por situacién de actividad (n. 1790)

N
58 1% 41,9 %

En desempleo Trabajando

Distribucién de personas cuidadoras por apoyo recibido (n. 1790)

; m
66,8 % 33,2%
No comparten la Comparten la
tarea de cuidar tarea de cuidar
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Las mujeres no solamente cuidan mas de los demas, sino que también
tienen que cuidar mas de si mismas, dado que el porcentaje de muje-
res cuidadas es muy inferior al de hombres.

Distribucién por género de la persona cuidada (n. 1790)

W *
68,3 % ‘ \ 31,7 %
Cuida a un hombre Cuida a una mujer

La conocida como ley de dependencia’, que desarroll6 el Servicio
para la Autonomia y la Atencién a la Dependencia (SAAD), surge como
una primera respuesta para hacer frente a esta economia de los cuida-
dos, del mismo modo que, en el contexto de la pandemia del covid-19,
el Plan de Recuperacion, Transformaciéon y Resiliencia, en su compo-
nente 22, titulado “Plan de choque para la economia de los cuidados
y refuerzo de las politicas de inclusién”, sefala entre sus retos y obje-
tivos estratégicos:

“[...] el refuerzo y la modernizacién de las politicas de cui-
dadosy, en general, de los servicios sociales [..], se refuer-
zan las politicas de atencién a la dependencia impulsan-
do el cambio en el modelo de cuidados de larga duraciéon
hacia una atencién mas centrada en la persona, e impul-
sando la desinstitucionalizacion”.

Se propone, asimismo, un nuevo modelo de inclusién a partir del desa-
rrollo del ingreso minimo vital (IMV).

Esta orientacion y vocacion de poner en el centro a la persona y de
visibilizar la economia de los cuidados se ve enfrentada a una ges-
tién relativamente lenta de algunos de los servicios, prestaciones o
ayudas concretas y a una cierta infrafinanciacién que hace que su al-
cance se caracterice como relativamente insuficiente en muchos casos,

5. La Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion
a las personas en situacion de dependencia de Espafa.
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si bien, su valoracion y defensa se ha mostrado notablemente transver-
sal entre los y las interlocutoras.

La tramitacion, el desarrollo, la agilidad y la cofi-
nanciacion de estas prestaciones, en muchos casos,
dista bastante entre unas y otras comunida-
des auténomas (CC. AA), haciendo relativamen- . L
te complejo el establecer valoraciones Unicas y La tramitacion,
taxativas, si bien, el trabajo de campo deja dife- el desarrollo, la agilidad
rencias mas o menos marcadas entre unas y y la cofinanciaciéon
otras areas, siendo Castilla-La Mancha o Eus-
kadi unas de las que han generado una apa-
rente mayor defensa y satisfaccion; y Catalufa

o Galicia, algunas de las que, entre las personas

a las que nos hemos acercado, tanto beneficia-
rias como profesionales, han demostrado unos
niveles de respuesta aparentes mas deficitarios. /

de las prestaciones dista

bastante entre unas
y otras CC. AA.

A falta de datos especificos de las asociaciones de par-

kinson, la referencia mas préoxima de la diferente inversion en servicios
sociales en cada comunidad auténoma la podemos extraer del indice
de desarrollo de los servicios sociales (DEC)?, elaborado por la Asocia-
cion Estatal de Directoras y Gerentes en Servicios Sociales, que parece
ser coincidente con algunas de las areas en las que profesionalesy per-
sonas afectadas de parkinson se mostraron mas criticos o, por el con-
trario, algo mas defensores de los modelos sociales.

Habra que ver como el reciente Real Decreto 675/2023 de 18 de julio?,
que ha venido a modificar al Real Decreto 1051/2013 de 27 de diciembre?,
pueda ademas de ampliar estas prestaciones, objetivo que parece mas
asegurado teniendo en cuenta el incremento de horas de asistencia y de
prestaciones anunciadas, mejorar los tiempos de respuesta, que en algu-
nos casos se han definido como “eternos”, de hasta varios afos de espera,
y armonizar la respuesta mas irregular entre unas y otras comunidades
autonomas.

6. Garcia, G., Ramirez, J.M., Aranda, A. et al. (2022). indice de desarrollo de los Servicios
Sociales. Directoras y Gerentes de Servicios Sociales. LU 88-2022.

7. Real Decreto 675/2023, de 18 de julio, por el que se modifica el Real Decreto 1051/2013,
de 27 de diciembre.

8. Real Decreto 1051/2013, de 27 de diciembre, por el que se regulan las prestaciones del
Sistema para la Autonomia y Atencidn a la Dependencia.
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indice DEC 2022 por CC. AA.

8

@ D: Derechos reconocidos (sobre 1,5)

7
@ E: Esfuerzo econémico(sobre 3)

@ C: Cobertura (sobre 5,5)

2,44]
5 2,28
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La figura de la persona cuidadora y del familiar tienden a correla-
cionar con fuerza, pero no son necesariamente sindénimas, del mismo
modo, no toda persona que tenga parkinson necesita de un persona
cuidadora, de hecho, en los estadios iniciales de la enfermedad son
muchas las personas afectadas a las que podriamos definir mas como
cuidadoras que como cuidadas y, ademas, en practicamente todos los
casos, las personas somos cuidadoras y cuidadas en la mayor parte de
nuestras interacciones sociales y humanas, depende de los momentos,
de los contextos y de las personas con las que nos relacionemos.

La norma del cuidado sigue recayendo singularmente mas en ellas,
lo que hace que una parte relevante de las mujeres con parkinson o
parkinsonismos acaben siendo, a su vez, cuidadoras de parejas, de
hijos/as, de nietos/as, de familiares de diversa indole, cuando deberian
ser ellas las cuidadas e, incluso, cuando su propia enfermedad les difi-
cultay les hace mas agotador seguir asumiendo parte de estas obliga-
ciones.

En aqguellos casos en los que las personas con parkinson puedan en-
contrarse en estadios mas avanzados de la enfermedad o que, sin ha-
ber llegado a este punto, puedan tener sintomas algo mas acusados o
un nivel de aceptacion de su enfermedad mas deficitario, si surge con
mas claridad el rol de la persona cuidadora, rol que le suele suponer
un nivel de compromiso y de dedicacion muy relevante.

El rol de la persona cuidadora es muy complejo de abordar, empe-

zando por la diversidad de casuisticas y situaciones sociales, demo-
graficas, econdmicas, culturales que pueden tener; y siguiendo por la
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diversidad de contextos en los que se pueden encontrar las personas
con parkinson sobre las que ejercen su cuidado.

El capital material y humano del que dispone la persona cuidadora
(recursos como para poder pagar y contratar ciertas ayudas privadas a
domicilio, por ejemplo, la red social de personas proximas y de tipo fa-
miliar, etc.) se ha mostrado basico a la hora de enfrentar en mejores
condiciones esta ardua tarea, claro estd, pero
también lo es el alcance y la rapidez de las Ad-
ministraciones locales y autonémicas en dar
respuesta a sus necesidades, ya sea a partir de
los recursos propios 0 como entes que aplicany
gestionan medidas de indole mas nacional.

Para
cuidar bien es

necesario La actitud que la persona con parkinson ten-

cuidarse primero ga frente a su enfermedad y con la gente que

a una/o la rodea se convierte también en fundamen-

misma/o tal, pudiendo establecerse |6gicas de coopera-

cion y entendimiento muy destacadas o, por el

contrario, nudos emocionales y actitudes de des-
gaste mas complejos de resolver.

En este apartado vamos a centrarnos en los puntos
mas transversales y compartidos, en las diferentes experiencias recaba-
das entre cuidadores/as de personas con parkinson en situaciones de cier-
ta dependencia, independientemente de que la importancia de la colabo-
racion y la actitud de la persona a la que se acompafa sea fundamental
para hacer de este proceso algo mucho mas o mucho menos duro.

La imagen mas repetida como uno de los puntos mas duros del rol de
cuidador o cuidadora ha sido lo absorbente que es esta tarea y la
consecuente falta de tiempo propio y auténomo para poder realizar
otras actividades o tareas mas alla del cuidado, situacion especial-
mente relevante en el caso de cuidadores/as de personas en estadios
mas avanzados o de edades mas avanzadas.

Esta falta de tiempo influye directamente en la propia calidad de
vida de la persona cuidadora, siendo esencial tener un descanso, un
desahogo fisico y psicolégico que permita renovar la tarea con mas
fuerza y energia, asi como que, idealmente, esta labor de cuidar no se
convierta en la Unica y pueda convivir con otras igualmente centrales
en su vida, tanto a nivel laboral, social, relacional y/o de autocuidado.
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Factores mas

compartidos
entre los/as
cuidadores/as ‘
de personas con
pa rkl nson Reduccion del Desgaste fisico Sensacion
en situacion tiempo personal de la persona de falta de
ded d . cuidadora comprension

€ adependencia

Tendencia Sentimiento de Escaso
a no encontrar soledad ante los reconocimiento de
apoyo en familiares cuidados la figura de la

&

persona cuidadora

14

Falta de control Falta de Necesidad de
sobre los gastos informacion y establecer un didlogo
excesivos estrategias para el abierto y honesto con
manejo de la EP el resto de la familia

El tiempo propio es un factor fundamental, pero casi tan o mas impor-
tante es combatir con el sentimiento de obligacién y el sentimiento
de culpabilidad cuando se toma un tiempo de descanso, elemento
muy extendido en los y las cuidadoras con los que hemos conversado,
confirmado por algunas de las profesionales de psicologia.

El trabajar estos nudos emocionales es fundamental porque,
tal y como senalan los y las profesionales, para poder cuidar bien

a alguien es vital cuidarse bien primero. La persona que mejor
cuida es aquella que, a su vez, se cuida a si misma, frase que
puede parecer una frase hecha, pero que esta muy lejos de serlo.
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El desarrollo y aplicacién de la ley de dependencia estaria haciendo
mas presentes los servicios de atencién a domicilio, servicio que se
valora como fundamental, aungque en la mayoria de los casos, no con-
siga cubrir las necesidades de tiempo que parecieran garantizar un
descanso real de las personas cuidadoras. Los centros de dia, tanto los
propios de algunas asociaciones de parkinson como los de tipo gene-
ral, si parecieran permitir un mayor nivel de descanso entre los vy las
cuidadoras, tema diferente son los recursos financieros necesarios para
poder acogerse a estos servicios.

Dicho lo anterior, no todas las personas con parkinson o parkinsonis-
mos que puedan tener niveles moderados y altos de dependencia
encontrarian en los centros de dia un recurso adecuado y adaptado a
sus necesidades (por su edad mas joven, por no tener una situacion de
deterioro cognitivo, etc.), convirtiéndose en uno de los colectivos (tan-
to estas personas como sus cuidadoras) mas desprotegidos actual-
mente en el sistema asistencial, con el agravante de que, en los casos
enlos que la persona cuidada tiene una edad central, es muy probable
gue la persona cuidadora también la tenga y se vea obligada a compa-
ginar el cuidado con otras responsabilidades y personas a su cargo, ya
sean hijos o hijas, ya sean padres o madres mayores, ademas de una
vida laboral que atender y de un cierto clima y dinamica familiar que
intentar mantener y/o recomponer.

Otro factor fundamental es la dureza y la exigencia fisica que supone
cuidar a una persona con un moderado o alto nivel de dependencia
y cOmMo esta exigencia acaba generando un impacto en la salud de la
persona cuidadora, singularmente en aquellos casos en los que el nivel
de autonomia de la persona cuidada es muy limitado, sobre todo en el
plano de la psicomotricidad y la movilidad.

Las tareas de acompanar o asistir en el uso del bafio, ayudar a levan-
tarse de la cama, a sentarse o levantarse de un sofd, acompafar en las
salidas a la calle, y asi, un largo etcétera, se convierten en acciones que
suponen un desgaste fisico importante para las personas cuidado-
ras, mas aun cuando su edad es mas avanzada, lo cual, suele ser ha-
bitual.

La sensacioén de cierta falta de comprensién por parte del resto de
familiares, principalmente cuando no son convivientes de la persona
con parkinson o parkinsonismos ha sido otra constante en muchos de
los discursos del o la cuidadora principal.
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La imagen que gente proxima puede tener del estado de salud de la
persona con parkinson suele ser muy variable segun el momento del
dia, del dia de la semana, de lo planificado del momento en que se
produzca la interaccion, siendo habitual que estos familiares y perso-
nas proximas se asomen a la parte mas amable y contralada de los
sintomas.

Los y las cuidadoras habitualmente se ven enfrentadas a la otra parte
mas compleja y de gestion mas exigente, realidad que, por invisible
ante los demas, muchas veces no acaba de comprenderse en su com-
plejidad, pudiendo generar una reaccién de incomprensién ante
ciertas quejas o consideraciones, por ejemplo, la toma en considera-
ciéon de acudir a un centro de dia o la necesidad de apoyarse en
otros recursos. £l resto del entorno puede llegar a ver estas demandas
o decisiones como algo exageradas, a lo que habria que anadir que la
preocupacion de una parte de los/as familiares se centra mucho mas
en el estado de la persona con parkinson o parkinsonismos, que en la
persona que lo esta cuidando.

En algunos casos, también se pone de relieve una cierta tendencia a
no encontrar un apoyo claro y neto de otros/as familiares en el cui-
dado de la persona con parkinson, siendo habitual la idea de que los y
las hijas hacen su vida y es dificil encontrar un dia libre para que acom-
pafien a su familiar con parkinson, permitiendo a la persona cuidadora
tener un tiempo libre. Lo mismo sucederia con los y las hermanas, con
lasy los amigos, con los que se puede contar, pero de manera mas bien
puntual y mas en clave de visita que en clave de relevo.

Otro hecho bastante presente en las quejas de los y las
cuidadoras seria que mientras que en el plano del desgaste

fisico se produce una cierta comprensioén por parte de las
personas proximas, en parte porque es visible y evidente, el
desgaste emocional y su impacto en la salud acaba siendo
mucho menos evidente a ojos de los cercanos.

El sentimiento de soledad en la persona cuidadora ha sido sefalado
como un espacio de gestion compleja, tal y como ya lo apuntabamos
al hablar de la respuesta de los entornos sociales a la EP. El aislamiento
gue en muchos casos conlleva el cuidado hace que una parte significa-
tiva de los y las interlocutoras haya sefalado:
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sentirse solos y solas ante la tarea,

ver debilitados sus vinculos sociales,

necesitar comunicarse mas con otras personas,

salir de sus contextos domeésticos,

abrir su realidad cotidiana a mas ambitos que las necesidades de la
persona a la que se atiende y de las necesidades que le o la rodean.

El tener en cuenta los problemas, la vida y el dia a dia, las soledades,
de la persona cuidadora se convierte en un elemento central, asi
CcomMo que esta persona sienta que puede compartir un espacio de es-
cuchay de puesta en comun con otras personas en situaciones mas o
menos parecidas a la suya, asi como con su familia mas directa.

Las asociaciones de parkinson englobadas en la FEP
favorecen la creacion de grupos de familiares como un lugar
de ayuda, de relacién, de socializacién y de puesta en comun de

experiencias y reflexiones que aportan un espacio de
conocimiento, pero, sobre todo, de reconocimiento de la dura
labor que supone asumir este rol.

Otra situacion muy compleja para la persona cuidadora se da cuando
la persona con parkinson o parkinsonismo se ve enfrentada a una
situacién de deterioro cognitivo, mas aun si es su pareja. La dificultad
para asumir que el nivel de compafierismo y la vida en comun que se
ha venido teniendo esta desapareciendo, por mucho que la EP haya
podido irla limitando progresivamente, es muy grande.

Ademas de los efectos sobre su salud y su calidad de vida, las personas
cuidadoras han coincidido en sefalar otras areas en donde tienden a
sentir un notable nivel de incomprension y de cierta minusvaloracion,
empezando por la escasa importancia que en muchos contextos sa-
nitarios e institucionales se le concede a la persona cuidadora, a pe-
sar de ser, probablemente, la persona que mas y mejor sepa el estado
en el que se encuentra la persona con parkinson.

La interlocucion con el personal médico, en ocasiones, genera un alto
nivel de tension y de incomprension por parte de losy las cuidadoras,
singularmente cuando la persona atendida puede mostrar ciertos
desajustes o estar inserta en un momento o fase de negacion. La sen-
sacion de que se entiende el lugar de la persona cuidadora como
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acompafiante y no como un informante clave, capaz de matizar, co-
rroborar o sefalar determinados sintomas o malestares, genera un
fuerte sentimiento de ninguneo y cierta preocupacion por no estar
consiguiendo trasladar la realidad de la situacion que estaria experi-
mentando la persona con parkinson.

Este efecto no solo se produce en las visitas a los equipos de neurologia
o de medicina de familia, también se ha sefalado, de manera mas
puntual, en el contexto de la relacién con otros/as profesionales so-
ciosanitarios/as, desde profesionales de trabajo social hasta profesio-
nales de psicologia.

La tension anadida que supone para muchas personas cuidadoras el
no tener control sobre los gastos excesivos de su familiar, sea por
compras compulsivas o por apuestas de juego, puede acabar teniendo
un impacto serio en la economia familiar. Esta realidad, que ha emer-
gido con fuerza en el trabajo realizado, se siente como un espacio de
gran desproteccién y de una fuerte vulnerabilidad como familiar.

Una parte de las y los familiares insertos en estas situaciones deman-
daban modos de poder limitar de manera temporal el acceso de las
personas con parkinson a las cuentas familiares para evitar estos
riesgos.

Existe en la mayoria de los casos la sensacién de una cierta falta
de informacién para adelantarse a lo que va a venir, a las etapas
y circunstancias que podrian irse presentando a medida que la

enfermedad de su familiar vaya progresando, asi como a las
posibles estrategias para aprender a lidiar mejor con ellas o
adelantarse a ciertas necesidades.

Una parte amplia de los y las cuidadoras con las que hemos conversa-
do entienden que para sus familiares con parkinson o parkinsonismos,
quiza sea contraproducente verse enfrentados/as a descripciones muy
detalladas de los posibles escenarios de evolucion de su enfermedad,
gue puedan resultar mas angustiosos y mas complejos de asimilar,
pero si creen relevante e importante que a quienes van a cuidar se
les ofrezca esta descripcidon mas amplia para que puedan adelan-
tarse a posibles escenarios y tengan herramientas para enfrentar-
se a ellos.
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El propio riesgo de que se generen nudos emocionales, el posible grado
de dependencia al que la persona con parkinson podria llegar, las posi-
bles necesidades sociales y econdmicas derivadas de esta situacion, los
posibles recursos con los que la familia podria contar llegado el caso de
una situacion de fuerte dependencia, parecen ser respuestas, orienta-
ciones, reflexiones, herramientas que las personas cuidadoras agrade-
ceny que les facilitan una tarea dura y de largo recorrido.

Aligual que sefalaban algunas de las personas con parkinson, una cier-
ta cantidad de familiares y cuidadores/as también sefalaron la necesi-
dad de abordar conversaciones que se convierten en cierto tabu en
el contexto familiar, como la figura del testamento vital o del recurso a
la eutanasia, por ejemplo, temas que emergen como dificiles de abordar
sin el asesoramiento o acompafiamiento de profesionales y terapeutas.

Una demanda relativamente presente entre las personas cuidado-
ras, singularmente cuando se trata de la pareja y la persona afectada
se encuentra en un estadio avanzado, es que a estas sesiones infor-
mativas puedan y se recomiende acudir también a los hijos e hijas,
gue sean capaces de entender las realidades a las que sus padres o
madres se pueden ver enfrentados, siendo una estrategia que puede
ayudar a ampliar la comprension global de la situacion.

Esta recomendacion, en algunos casos, puede que tenga que plan-
tearse de una manera enfatica por parte de losy las profesionales fren-
te al criterio de algunas de las personas cuidadoras que, en el intento de
no cargar emocionalmente a sus descendientes, opten por dejarlos/as
fuera del propio proceso.

El lugar de las personas cuidadoras es fundamental, sobre todo
en aquellos casos en los que sus familiares estan en fases mas
avanzadas de la EP. La necesidad de tener a los y las cuidadoras
como un elemento fundamental para la comprension y
atencion de la persona con parkinson es basico, constituyéndose

en muchos casos como aliados/as estratégicos/as de las
asociaciones de parkinson y de los equipos sociosanitarios para la
mejor llegada a la persona con parkinson.

Esta centralidad de los y las cuidadoras también hay que
entenderla respecto a la necesidad de comprenderlos/as como
personas necesitadas de atencion y respuesta terapéutica.
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La mayoria de los relatos de personas cuidadoras que hemos recabado
para la elaboraciéon de este Libro Blanco se han situado en espacios,
podriamos decir, no exentos de complejidad, pero, a priori, no proble-
maticos.

En algunos casos si se han compartido situaciones y vivencias, a ve-
ces pasadas, otras mas actuales, mas problematicas, en la mayoria de
las ocasiones, vinculadas con el desarrollo por parte de sus familiares
con parkinson de actitudes muy controladoras, el desarrollo de exi-
gencias y actitudes notablemente injustas y nocivas para las personas
proximas.

Algunos de los ejemplos recabados han sido notablemente duros, des-
cribiendo contextos en los que la persona cuidadora se ve, casi abocada,
a limitar su vida social, su vida personal, su ocio, su autonomia, ante la
necesidad de cuidar, pero también, ante el control ejercido por la per-
sona con parkinson que demanda una fuerte atenciéon y presencia, in-
cluso, que rechaza la posible presencia de ayuda externa, hechos mas
sefalados por las mujeres cuidadoras que por los hombres cuidadores.

A la dureza de estas situaciones habria que afadir el propio agota-
miento fisico y psicolégico que vive la persona cuidadora en todo
este proceso, lo que puede acabar teniendo unas consecuencias muy
directas y nocivas sobre su salud, tanto fisica como psicoldgica.

En otros casos, este control ha operado en un sentido diferente, expre-

sando un cierto rechazo a que la persona cuidadora participase en
algunas dindmicas de la asociacion, a partir de la sensacion de no
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querer compartir un espacio (fisico y tera-
péutico) que se siente como propio, asi
como por la incertidumbre de dénde
En algunas ocasiones empezaria y acabaria la propia intimi-
poco frecuentes, la dad y confidencialidad, tanto en sus

persona cuidadora se relaciones terapéuticas como perso-
ve abocada a limitar nales.

suvida SOCI.aI’ Afortunadamente estas experiencias
personal, su ocio y su no han sido mayoritarias e, incluso, en
autonomia algunos relatos se sefialaron como fases
dentro del proceso del duelo que se con-
siguieron remontar y resituar gracias al apo-
/ yo de equipos profesionales, evidenciando
que, en la medida de lo posible, hay que evitar
resignarse ante una situacion mas compleja.

Las y los cuidadores han referido con frecuencia lo dificil de
acompaiiar en muchos momentos de este proceso a una
persona diagnosticada con parkinson. La dificultad de convivir

con una persona que puede atravesar fases de fuerte apatia, de
falta de interés con lo que tiene alrededor, que se niega a
aceptar la realidad.

La idea de que la persona con parkinson puede llegar a desarrollar, en
muchos casos de manera inconsciente o involuntaria, un comporta-
miento relativamente egoista en apariencia, en el que sus necesida-
des desplazan las del resto de las personas que le rodean, singular-
mente las de la persona cuidadora, ha emergido con cierta frecuencia,
reforzando una sensacién de cierta soledad y falta de atencién a las
necesidades de la persona cuidadora, una fuerte responsabilidad
que ha correlacionado notablemente con el propio nivel de estrés,
que acaba incidiendo negativamente en la persona con parkinson, ge-
nerando un bucle contraproducente.

Estas fases pueden ser puntuales, se pueden convertir en fases que se
superan, en las que se puede caer y salir en diferentes momentos de la
vivencia de la enfermedad, pero que, cuando se cronifican, pueden
acabar generando situaciones mas complejas, para la propia perso-
na con parkinson, sus familiares y las personas cuidadoras.
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La necesidad de abordar estas situaciones, en los casos en
los que se produzcan, con un/a profesional es muy relevante,
en el intento de minimizar los riesgos para la salud de la persona
cuidadora y para poder reorientar el comportamiento mas
conflictivo, si es el caso, de la persona con parkinson.

En este sentido, las asociaciones de parkinson
ofrecen la posibilidad de asociarse no solo a la
persona con parkinson, sino también a sus familiares,
siendo ellos y ellas sujetos fundamentales de
atencion y respuesta.
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El presente Libro Blanco ha incorporado la opinién y el sentir de los/as
familiares y de las personas cuidadoras a través de la realizacion de entre-
vistas y grupos de discusion, para lo que hemos intentado contar con perfi-
les lo mas diversos posible, tanto por género como por edad o en funcion
del ambito geograficoy el tamafo de habitat en el que residian.

La variable que se ha revelado como la mas determinante a la hora de
diferenciar el nivel de exigencia al que se enfrentan las personas cuida-
doras ha sido el grado de dependencia o deterioro fisico y/o cogniti-
vo en el que se encontrarian sus allegados/as, tal y como hemos ido
describiendo en el apartado anterior.

La edad de la persona cuidadora también se convierte en una varia-
ble discriminante en la medida en que las personas cuidadoras de eda-
des centrales, como ya apuntamos, se ven enfrentadas en muchos ca-
sos a la necesidad de combinar las tareas del cuidado, con las propias
de una vida laboralmente activa e, incluso, de una estructura fami-
liar que puede ser aun dependiente. Esto tiende a correlacionar con
un incremento exponencial de la jornada y una sobrecarga emocional
vy de actividad muy evidente.

En algunos de los testimonios recogidos, las personas cuidadoras han
optado por dejar sus empleos (o0 pausar sus carreras profesionales)
para poder dedicarse a cuidar, incluso acompanar o disfrutar de sus
personas allegadas. Este es el mejor ejemplo de que las medidas asis-
tenciales actuales hacen relativamente incompatible combinar una
vida auténoma y laboralmente activa, con ayudas suficientes para
el cuidado y la atencién a la persona en situacion de dependencia.
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Grado de
dependencia
o deterioro fisico
y/o cognitivo de la
persona con
parkison

Principales factores

El género ; :
S r=aa que pueden influir Edad de

cuidadora en el perfil de la IsIDersonas
persona cuidadoras
cuidadora

El lugar de
residencia

En los casos en que la persona afectada tiene unos niveles de depen-
dencia avanzados, la renuncia a ciertos proyectos que se habian ido
creando como pareja, el tener que limitar una parte relevante de los
planes de ocio o tiempo libre mas activos, incluso, el tener que asumir
que se esta con una persona a la que le puede haber cambiado el
caracter (no ha sido algo generalizado), que “no es la misma persona”,
0 que algunos aspectos de la vida intima de la pareja no funcionan
como funcionaban previamente, son elementos que han emergido
con relativa frecuenciay que exigen a la persona cuidadora tener que
pasar también por un ajuste relativamente intenso.

En el extremo contrario, las personas cuidadoras de edades mas
avanzadas, como es comprensible, se ven expuestas a un nivel de des-
gaste y de exigencia fisica que, en muchos casos, hace que llegue un
momento en que no pueda ocuparse de manera auténoma del cuida-
do de la persona con parkinson. En muchos casos, acaba suponiendo
también el desarrollo de lesiones crénicas y problemas de salud de
indole diversa por acumulacion de afos de esfuerzos, de posturas in-
adecuadas, de movimientos forzados que van haciendo mella en la
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persona cuidadora y que, con una formacion especifica, podria haber
evitado.

La soledad no deseada y la sensacién de tener menos apoyos socia-
les y emocionales de los que querria, el echar de menos una vida mas
activa y socialmente mas diversa, la sensacion de que “la casa se me
cae encima’” se convierten en unos aspectos relativamente comparti-
dos en muchos de los discursos de las personas cuidadoras de eda-
des mas avanzadas.

En aquellos casos en los que la persona afectada estaria en situacion
de dependencia mas avanzada, el verse enfrentados y enfrentadas al
propio deterioro de la persona querida, a la pérdida de la vida compar-
tida con ella o con él, al desgaste de la vida social de la pareja y las in-
certidumbres de cémo afrontar lo que esta por venir, incluso ante la
angustia de la situacion en que se queda la persona afectada si “a mi
me paso algo”, se convierten en aspectos relativamente recurrentes.

El habitat de residencia se convierte igualmente en una variable re-
levante, en la medida en que las personas cuidadoras que residen en
areas mas pequeias y/o con menor poblacién, se encuentran mas
alejadas y aisladas del acceso a recursos que, en zonas urbanas, pue-
den ser mas accesibles, como centros de dia, centros de atencion a la
ciudadania, centros de mayores, las propias asociaciones de parkinson
v, asi, un largo etcétera.

Lo anterior se hace aun mas complejo cuando estas zonas rurales
estan insertas en areas fuertemente diseminadas o muy alejadas de
las capitales de provincia, como puede ser el caso de la Alpujarra en
Cranada o algunas aldeas del interior de Galicia o Asturias.

La sensacion de estar lejos y relativamente aislados/as supone igual-
mente una cierta dosis de angustia y de estrés afnadido ante el tiem-
po de posible reaccién en caso de accidente, siendo las caidas o los
golpes algunos de los miedos (a veces, vivencias previas) que generan
mayores niveles de intranquilidad.

La lejania de estos servicios correlaciona, también, con una mayor
dificultad de la persona cuidadora para encontrar recursos que le
ofrezcan un cierto alivio, viéndose mas expuesta a la sobrecargayala
falta de ayuda, tanto institucional como familiar, siendo habitual que
los/as descendientes vivan también mas lejos.
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Las personas cuidadoras residentes en areas urbanas, principalmen-
te en lasde mayor tamano, a pesar de tener a su disposicién una mayor
cantidad y variedad de servicios, también se ven enfrentadas a la satu-
racion de muchos de estos recursos, singularmente desde la pande-
miay, particularmente, en el dmbito sociosanitario.

Asimismo, el género de la persona cuidadora también se ha revelado
como una variable capaz de establecer ciertas divergencias, sobre todo
en las edades adultas; mientras que las cuidadoras con las que hemos
contactado han tendido a hacerse cargo en solitario o con menos cola-
boracion de otros/as familiares de la persona afectada de parkinson, los
cuidadores han evidenciado una mayor ayuda de familiares, casi siem-
pre de sus hijosy, sobre todo, de sus hijas.

En otro orden de cosas, las mujeres cuidadoras han mostrado una ma-
yor capacidad para expresar sus angustias, sus soledades, sus momen-
tos de mayor debilidad o afectacion animica, del mismo modo, que han
expresado tener una red mas solidaria de amigas o vecinas con las que
compartir parte de estos sentimientos, mientras que los hombres cui-
dadores con los que hemos conversado han tendido a expresar con mas
dificultad sus cargas emocionales, han reconocido, incluso, tener mas tra-
bas para exponer a los/as propios/as profesionales sus malestares o el
hecho de sentir soledad o cierto aislamiento.

Las diferencias sefaladas a partir de la variable de género se han mos-
trado notablemente mas marcadas entre los y las cuidadoras mayores
gue entre perfiles de edades medias, que, aunque puedan seguir mos-
trando ciertas diferencias y matices, estas parecen ser mucho mas
sutiles. Durante el trabajo de campo hemos conversado con hombres
cuidadores de edades medias que, ademas de haberse hecho cargo
de manera auténoma y autosuficiente de su pareja con parkinson, no
tenian inhibiciones o blogueos emocionales a la hora de admitir sentir
la soledad de la persona cuidadora a jornada completa.

M4 Libro Blanco del pérkinson en Espafia. Una actualizacion con enfoque de derechos



Las Personas con
V4 [ )
parklnson sin una
Om©®
familia nuclear giccta’

En nuestras sociedades contemporaneas es cada vez mas habitual
que la gente decida o se vea abocada a vivir sola, en muchos casos
sin hijos/as, en otros sin pareja o que, teniéndola, decidan vivir, igual-
mente, de manera independiente.

A pesar de lo anterior, sigue siendo muy evidente cémo la familia y
crecientemente las familias nucleares han venido ocupando el espacio
del cuidado que los modelos sociales y de bienestar no alcanzan a ocu-
par, de hecho, la mayoria de losy las interlocutoras a las que nos hemos
acercado han situado el colchén familiar en el centro de sus estrate-
gias para hacer frente a los retos que puede suponer la propia EP.

Lo anterior sitUa a las personas sin esta estructura familiar en un es-
pacio de vulnerabilidad comparativa muy significativo, mas aun si
tenemos en cuenta los principios de equidad sanitaria.

El trabajo de campo nos ha aproximado a diferentes perfiles de perso-
nas con parkinson que vivian de manera independiente y que, a pesar
de encontrarse en estadios iniciales y con grandes dosis de autonomia
personal, se velan enfrentadas a la incertidumbre de su futuro y a la
propia evolucion de su enfermedad, en un contexto en el que la in-
fraestructura de los cuidados se antojaba mas débil.

Laimagen mas compartida entre estos y estas entrevistadas se centra-
ba, en el caso de los y las mas jévenes, en la posibilidad o dificultad de
poder desarrollar un modelo familiar nuclear propio, ya fuese encon-
trar pareja o, en algunos casos, poder acceder a una maternidad o pa-
ternidad, siendo la idea de formar una familia y seguir los pasos que
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se tenian previstos antes del diagndstico un elemento bastante rele-
vante en ellos y ellas.

En el caso de los perfiles de edades medias y adultas (y también entre
los de edades mas jévenes cuando se enfrentaban a sus miedos), las
reflexiones se centraron en mayor medida en el horizonte de los cui-
dados y el acompafiamiento al que se verian enfrentados en un po-
sible futuro, expresando una notable incertidumbre respecto a su
vida, a su autonomia personal, a la calidad de su vida, a sus alternativas
residenciales, cuando empezasen a experimentar cierto grado de de-
pendencia.

Estas situaciones, cada vez mas comunes, parecen requerir de
una toma en consideracion mas exhaustiva y consciente, por
parte de los organismos responsables, en la medida en que se

trata de modelos con una presencia social creciente y, por tanto,
la ausencia de una red familiar nuclear hace que las
necesidades de respuesta institucionales sean, aiin, mas
evidentes.
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El lugar tan destacado que ocupa la dimensién de género en la vi-
vencia diferencial de la EP nos lleva a dedicarle un capitulo especi-
fico, apartado que en algun punto recuperara matices ya sefalados y
gue intentara generar un retazo mas integrado de la vivencia de esta
enfermedad desde el lugar de la mujer y del hombre, intentando, en la
medida de lo posible, huir de los planteamientos mas estereotipados,
pero a la vez reflejando las dimensiones en las que, a pesar de los avan-
ces sociales y feministas conquistados en las Ultimas décadas, se si-
guen mostrando mayores niveles de desigualdad.

Al mismo tiempo, es necesario sefalar que muchas de las diferencias
apuntadas se han mostrado notablemente matizadas al contemplar
también el factor de la edad, evidenciando que muchas de ellas se
presentan mas intensas en edades adultas y algo mas sutiles en
edades mas centrales.

El hecho de establecer estas diferencias,
como hemos venido seflalando hasta el
El parkinson no afecta momento con el resto de variables indica-
de la misma manera dasen el Libro Blanco, no significa que haya
gue entender que todas las mujeres con par-
kinson se vean afectadas o actlen de una
determinada manera y todos los hombres con
parkinson de otra, hay que interpretarlo, mas
bien, como una mirada sobre la disparidad que
tendencialmente existe en la vivencia de la en-
fermedad de Parkinson entre hombresy mujeres,
pudiendo darse situaciones diversas y matizadas.

a los hombres que
a las mujeres
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Desde un punto de vista clinico, la primera observacion fundamental
seria que la EP tiene un nivel de prevalencia ligeramente menor en
mujeres que en hombres, los motivos de esta menor presencia son
aun relativamente desconocidos, aungue se cree gue son un conjunto
de factores biolégicos, sociales y ambientales.

Segun algunos estudios realizados, por ejemplo, por la Parkinson's Foun-
dation, las mujeres y los hombres reportan diferentes tipos e inten-
sidades de sintomas, aunque aln no se han conseguido identificar ni
cudles, ni el porqué de dicha diferencia.

Un estudio publicado en febrero de 2023' por el Grupo de Estudio de
Trastornos del Movimiento (GETM), de la Sociedad Espafola de Neuro-
logia (SEN), en la revista Journal of Clinical Medicine y cuyo autor prin-
cipal es el neurdlogo Diego Santos, ha avanzado en alguna de estas
diferencias por género, identificando que entre las mujeres con parkin-
son la depresién, la fatiga y los dolores son mas fuertes y frecuentes
como sintomas de la EP. Ademas suelen ver mas afectada su capaci-
dad funcional para la realizacién de las actividades diarias, a pesar
de lo cual, como veremos a continuacion, son las que tienden a asumir-
los en mayor medida.

1. Kulisevsky, J., Garcia, D. S., De Deus Fonticoba, M. T., et al. COPPADIS Study Group (2021).
Staging Parkinson's Disease Combining Motor and Nonmotor Symptoms Correlates with
Disability and Quality of Life. Parkinson’s Disease, 5(13). DOI: 10.1155/2021/8871549
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También parece relativamente comprobado y reforzado por parte de losy
las profesionales que han participado en el Libro Blanco, que la investiga-
cion clinica y médica ha estado tradicionalmente mas cen-
trada en el hombre. De ahi, que la propia medicacion
haya tendido a plantearse tradicionalmente en ma-
yor medida a partir del patron del hombre, mos-
La depresién, trando mayores desajustes en el caso de las
la fatiga y el dolor mujeres, que se mostrarian mMas sensibles a los
0 cambios de las dosis de ciertos medicamentos,
S?n los sintomas incluso, a los cambios de horario de su toma.
mas frecuentes en Efectos como el desarrollo de mas discinesias
las mujeres que o fluctuaciones motoras han sido identificados
sufren la EP como mas frecuentes en las mujeres con parkin-

son frente a sus companeros varones.

/ El margen para incrementar la investigaciéon en
areas propiamente femeninas es, por lo tanto,

muy evidente. Entre otros muchos, algunos de los
ambitos que parecen exigir una cierta profundizacion serian:

B el impacto diferencial de ciertos medicamentos y su posologia en
las mujeres con parkinson;

B el impacto del embarazo en una mujer con parkinson, asi como el
efecto de la medicacion durante la gestacion vy la lactancia;

B |a relacion existente entre los estrogenos y otras hormonasy el par-
kinson:;y, asi, un largo etcétera.

A partir de las referencias consultadas, otras de las esferas en las que pare-
ce producirse un impacto diferencial por género son la rapidez y certeza
del diagnéstico, asi como el seguimiento meédico de la propia enferme-
dad, siendo, aparentemente, algo mas deficitario en el caso de las mujeres,
entre otros motivos, por existir una mayor confusion de los sintomas, en
gran medida en aguellos vinculados con el estado psicolégico y emocional.

Desde un punto de vista sociocultural, la vivencia de la EP entre
las mujeres a las que nos hemos acercado ha mostrado la
existencia de ciertas singularidades mas o menos

compartidas con respecto a los discursos de sus compafieros
hombres, siendo el mandato social y cultural de cuidadoras,
una de las que mas influyen en las diferentes maneras de
enfrentar su enfermedad.
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Las mujeres diagnosticadas de parkinson a edades medias optaron en
mayor medida por dejar sus empleos de manera anticipada frente a
la mayoria de los varones. El argumento dominante para tomar tal de-
cision ha sido el poder concentrar sus fuerzasy esfuerzos en el cuidado
de sus familias, principalmente de sus hijos e hijas, al priorizar estar
presentes en su educaciéon y su vida a seguir desarrollando sus carreras
profesionales. Estas decisiones se tomaron, incluso, en aquellos casos
en los que la evolucion de la enfermedad era lenta y la perspectiva de
un posible empeoramiento aln notablemente lejana.

Esta reaccion es muy sintomatica de lo intenso y lo interiorizado del
mandato del cuidado que, ante la constatacion o proyeccion de ver
mermadas las fuerzas, se antepone (de manera auténoma y/o condi-
cionada por el entorno) la renuncia al proyecto profesional y a unos
ingresos mas estables para poder dedicar todos sus esfuerzos a las ta-
reas de reproduccion familiar.

Esta renuncia o abandono mas temprano de los empleos también es
relativamente sintomatico de una menor calidad y estabilidad en el
empleo femenino, sobre todo si se analiza comparativamente con el
de muchos de sus companferos varones, ya que algunas de las mujeres
entrevistadas que tenian empleos Mas estables y mejor remunerados
optaban por mantenerlos o por plantear solu-
ciones de reduccién de jornadas o tiempos

parciales, una vez mas, en mayor medida
gue sus compaferos varones.

Esta tendencia a abandonar los em-
pleos de manera temprana también Las mujeres

tiene un impacto en los ingresos y diagnosticadas de

la autonomia de la mujer con L r . .
o parkinson a edades medias
parkinson que puede ver algo

limitada su autonomia fi- optan en mayor medida que
nanciera y personal, mas los hombres por dejar sus
aun, en el caso de las muje- empleos anticipadamente,
res mas adultas, que en algu- principalmente por dedicar

nas os:aaones han temglo em- sus esfuerzos al cuidado
pleos informales o han sido amas ..
de la familia

de casay que ven como las ayudas
previstas por el SAAD pueden lle-
gar a retrasarse hasta varios afos.
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Han sido las mujeres con parkinson las que se han mostrado, a su vez,
mas cuidadoras de otras personas y las que han invertido mas tiem-
po y mas esfuerzo a estas tareas, rechazando en muchos casos la
ayuda de familiares en el intento de garantizar su autonomia y limitar
un posible impacto o carga emocional.

Las mujeres con parkinson, a su vez, han demostrado vivir y asumir
mucho peor el hecho de ir perdiendo esta capacidad de cuidar a los
demas, en muchos casos cuando se han visto limitadas en algunas de
estas tareas en edades mas adultas, un ejemplo frecuente como cui-
dar de los y las nietas, lo han vivido como una cierta pérdida de valor
personal y de su lugar en el nucleo familiar.

Esta imagen las lleva a estar mucho mas sobrecargadas de tareas y
de responsabilidades que buena parte de sus compaferos varones,
principalmente cuando se encuentran en estadios iniciales o modera-
dos, asumiendo un nivel de actividad que pareciera ser relativamente
excesivo, tanto en las tareas domésticas como en los cuidados de otros/as
familiares.

Las mujeres con parkinson se han mostrado, a su vez, mas
sociables y abiertas a expresar sus malestares, factor que

tiende a protegerlas mas que a sus companeros, al menos en
apariencia, de los efectos menos deseados del aislamiento social.

En primer lugar, las mujeres con la enfermedad de Parkinson han tendi-
do a mantener mas vinculos cotidianos en sus entornos residenciales,
en la medida en que se encargan mayoritariamente de la compray de los
“recados diarios” y se fuerzan a mantener estas actividades segun sus po-
sibilidades, especialmente cuando residen en barrios con dinamicas socia-
les y comunitarias mas consolidadas. Los contactos directos con el vecin-
dario, con el comercio de proximidad, farmacias, centros de salud, etc,, se
revelan como fundamentales en la generacion de un clima capaz de evitar
el aislamiento social y de prevenir frente a los sentimientos de soledad.

A pesar de lo anterior, algunos estudios consultados (como el antes refe-
rido del GETM) también han revelado como las mujeres con parkinson
tienen una probabilidad mayor de vivir solas frente a sus companeros
varones, hecho que se convierte en un claro factor de riesgo.
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Las mujeres con parkinson con las que hemos conversado han mostra-
do un nivel de aceptacion de su propia situaciéon mas neto, mostrando
una menor necesidad aparente de ocultar su enfermedad a terceras
personas, mas bien al contrario, dando mayor naturalidad a la hora de
compartir su diagnaéstico y evidenciando, al menos de manera aparen-
te, menos problemas de autoimagen, es decir, una menor preocupa-
cién por proyectar una imagen a la sociedad de cierta vulnerabili-
dad o de cierta dependencia.

Las mujeres con parkinson se han mostrado, igualmente, mas abier-
tas a acudir a las propias asociaciones de parkinson, a participar en
actividades y terapias grupales, a generar vinculos de proximidad con
otras personas en situaciones parecidas a las suyas, mostrando una
mayor tendencia a la sociabilidad, por una parte, y un mayor compro-
mMiso y constancia con el mantenimiento de estos vinculos, por otra.

Asimismo, se han visto comparativamente mas interrumpidas en sus
rutinas habituales en las asociaciones de parkinson, han expresado
una mayor presion para combinar sus actividades dentro de ellas con
la atencion a otros ambitos del cuidado o profesionales, teniendo que
renunciar en muchas ocasiones a algunas sesiones o terapias por
coincidir con “otras obligaciones”, factor que en los varones se ha mos-
trado mucho mas anecddtico.

Mientras que para ellos las sesiones y terapias son citas prioritarias,
ellas tienen que encuadrarlas en unas agendas mas cargadas de res-
ponsabilidades muy poco compartidas, siendo habitual el tener que
renunciar a algunas actividades por una cierta falta de tiempo.

También se han mostrado mdas abiertas a acudir a las terapias con los
y las profesionales de psicologia, presentando menos reticencias para
compartir sus malestares, incluso en las conversaciones que sostienen
para el presente Libro Blanco. Este hecho, a juzgar por los estudios es-
pecializados, puede deberse a un doble factor, la presencia de menos
reticencias o barreras culturales, por una parte, y la mayor incidencia
de la depresién en el caso de las mujeres afectadas de parkinson, por
otra.

A pesar de lo anterior y comparativamente frente a sus compaferos, si
se han mostrado mucho mas reacias e inhibidas a la hora de abordar
algunos de los efectos indeseados que pueden presentarse en la EP,
singularmente aquellos que estarian atravesados por una mirada algo
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mas moralizante, como podrian ser las alucinaciones o los efectos mas
compulsivos, sefialando un mayor nivel de reticencia aparente de cara
a la aceptacion, como si se tratasen de situaciones, acciones o actua-
ciones mas censuradas en ellas que en sus companeros.
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Desde un punto de vista clinico, la prevalencia de la EP en los hom-
bres, como ya hemos visto, es ligeramente superior que en el caso de
las mujeres, algunos estudios hablan de una incidencia de entre 1,5y
2 veces superior en hombres que en mujeres.

Frente a las mujeres, los hombres con parkinson tienden a mostrar una
mayor presencia de sintomas como la hipomimia (disminucion de la
expresion facial), problemas del habla, rigidez y la hipersexualidad,
segun el estudio realizado por el Grupo de Estudio de Trastornos del
Movimiento (GETM), y muestran una tendencia a desarrollar mayores
niveles de discapacidad relacionados con sintomas no motores.

A diferencia de lo que sucede entre las mujeres, la investigacion y el
tratamiento de la EP parecen haber estado tradicionalmente mas
enfocados y basados en el hombre, lo que supone haber influido en
una medicacion, posologia e investigacion clinica mas alineada con la
sintomatologia y los efectos en los hombres con parkinson que en las
mujeres.

La vivencia de la EP entre los varones entrevistados ha puesto
de relieve la existencia de ciertas singularidades mas o menos
compartidas con respecto a los discursos de sus compafneras

mujeres, siendo la imagen de autonomia y autosuficiencia,
una de las que se antojan como mas influyentes de las diferentes
maneras de enfrentar su enfermedad.
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La gestion de la autoimagen entre los varones se ha mostrado mas
problematica y ha tenido, al menos en apariencia, mayor capacidad
para afectarles animica y socialmente. Han sido muchos mas los hom-
bres entrevistados que han reconocido haberse alejado de sus entor-
nos sociales tras el diagnostico que lo seflalado por sus compaferas,
mostrandose mas incomodos e inseguros por la imagen que su entor-
no social pudiera tener de su enfermedad, singu-
larmente por la imagen de las posibles limitacio-
nes que podria implicar.

El posible cambio de roles dentro de
Los sintomas mas Igrfamilia, como ya hem,os tenido oca-
sion de apuntar, también se ha mos-

e er,] Io_s trado como un punto delicado, mien-
hombres con parkinson tras que sus compafieras han tendido
son la hipomimia, los a concentrar sus energias en su rol de
problemas del habla, cuidadoras, los varones han pretendi-
la rigidez y la do mantener en mayor medida sus ro-

les laborales y su perfil de actividad en
aquellos casos en los que el diagnodstico
se produjo en hombres de mediana edad.

hipersexualidad

Los hombres con parkinson parecieran gozar

de unos niveles de atencion familiar mas robustos, ya
sea por parte de sus parejas, como de sus descendien-
tes, mas aun en etapas algo mas avanzadas de la EP. Esta atencion parece
correlacionar con una relativa menor autonomia en el dambito domeéstico,
lo que, segun el contexto, limitaria ligeramente el propio desarrollo de
estrategias de mantenimiento algo mas auténomas.

Los hombres entrevistados se han mostrado mas reacios en un pri-
mer momento a asomarse a las asociaciones de parkinson, les ha
resultado mas dificil aceptar o reconocer la necesidad y, por extension,
los beneficios de estos recursos, a participar en actividades grupales
y han centrado en mayor medida sus esfuerzos en los ambitos tera-
péuticos relacionados con lo motor, la fisioterapia y la realizacion de
ciertas actividades fisicas.

Frente a sus compaferas, se han mostrado también algo mas reacios
a participar en las terapias de psicologia, mostrando mas reticencias
a la hora de profundizar en los aspectos emocionales vinculados con el
dueloy con las repercusiones de la EP en sus vidas.
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La experiencia de la pandemia se ha sefalado entre muchas perso-
nas afectadasy sus familiares como un cierto punto de inflexiéon en la
vivencia de la enfermedad de Parkinson en un doble sentido; en pri-
mer lugar y de manera muy transversal, en relacién con la vivencia del
confinamiento que se decretd entre los meses de marzo y junio de
2020 y sus efectos colaterales; y, en segundo lugar, entre aquellos y
aquellas que contrajeron la enfermedad vincula-
da con la infeccién por covid-19.

El confinamiento y, como consecuencia,
la alteracion de los ritmos y rutinas ha-
El covid-19 ha bituales se han sefalado como facto-
supuesto un cierto res de fuerte impacto en la vivencia de

punto de inflexién en la la EP entre una parte muy relevante
vivencia de la EP. tanto de los interlocutores, principalmente
?

entre aquellos y aquellas cuyos nucleos
para las personas de convivencia eran mas reducidos y
afectadas como para donde el posible intercambio presencial
sus familiares con otras personas mas o menos proxi-
mas se vio directamente truncado.

El alejamiento obligatorio, vinculado con
la propia incertidumbre sobre la evolucién de la
pandemia y sus consecuencias, ha emergido como
un factor agravante en la propia vivencia de la EP, aspecto sefialado
entre las personas afectadas, pero, mas aun, entre familiares y perso-
nas cuidadoras.
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La alteracioén de las rutinas y de las dindmicas habituales se sefala-
ba como el otro eje de mayor incidencia percibida, lo cual pone de re-
lieve la importancia de apostar por una vida activa y auténoma en la
medida de las posibilidades de cada persona con parkinson. Activi-
dades como salir a la calle, ir a hacer un recado o volver andando de
una cierta actividad, organizar una comida familiar, quedar a tomar un
café con las amigas, asistir a clases de yoga o pilates se revelaron a ojos
de muchos y muchas de ellas como pi-
lares basicos para su bienestar ge-
neral y su mejor vivencia de la
enfermedad de Parkinson.

El relato de haber sufrido

y/o percibido un “bajén im-
portante” antes y después

de esta experiencia ha sido
relativamente transversal, a lo
que habria que anadir, en algu-
nos casos y en fases algo mas
avanzadas, la propia merma de
la atencion médica y sanitaria ha-
bitual, que, afectada por un nivel
de saturacion sin precedentes, tenia
mas dificil el seguimiento y la llegada a las per-

sonas con parkinson en tiempo y en forma, mas adn, de ma-
nera digital.

La alteracion de las dindmicas
habituales, a consecuencia
del confinamiento, ha puesto
de manifiesto la importancia de
mantener una vida activa en
las personas con parkinson

Las terapias sociosanitarias realizadas de manera digital durante la
pandemia fueron un apoyo importante para muchas personas con
parkinson, pero evidenciaban la dificultad y el enorme reto de propo-
ner y realizar ejercicios de logopedia o de fisioterapia de manera tele-
matica.

El propio cierre de las asociaciones de parkinson durante las prime-
ras semanas del confinamiento, a pesar de haberse restablecido con la
mayor celeridad posible y de haber intentado, en muchos casos, estar
presentes virtualmente, se seflalé como un punto de alteracion muy
relevante también para una parte amplia de interlocutores. La modifi-
cacion de las actividades, de las terapias, del propio contacto con el
resto de las personas usuarias supuso en la mayoria un cierto factor de
empeoramiento en la marcha y en la gestién de la EP, que aun esta
costando revertir.
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La ruptura de la inercia también se dejé sentir en una cierta reduc-
cion de la intensidad de la participacion, cuando no alejamiento, de
parte de las personas usuarias tras la “vuelta a la normalidad”, por mie-
do al contagio algunas veces, por el desarrollo de miedos diversos o por
desanimo y pérdida de la vinculacion, entre otros.

Estas experiencias pandémicas son un claro ejemplo de lo
relevante que son los servicios terapéuticos para las personas
con parkinson, o importante que es la buena adherenciay la

constancia a las terapias y servicios ofrecidos en las asociaciones,
también a los de corte mas social y ludico, se tenga la edad que
se tenga y se esté en el estadio en el que se esté.

El otro gran impacto de la pandemia recayd en las personas con par-
kinson que contrajeron el virus de la covid-19 y se vieron enfrenta-
das a sus efectos, principalmente durante los meses en los que no se
habia conseguido inmunizar a la poblacion.

El trabajo de campo nos ha acercado a una serie de relatos diversos y por
norma general relativamente duros, en algunos casos, por las referen-
cias a companeros y compafieras de mas edad de la asociaciéon de
parkinson que murieron durante aquellos meses en que duré el con-
finamiento y en los posteriores; en otros, por el fuerte impacto que tuvo
para la evolucion del parkinson el hecho de haber contraido y sufrido el
covid-19, especialmente entre perfiles que se encontraban en estadios
moderados o avanzados de la enfermedad cuando estallé la pandemia.

El impacto que ha tenido la pandemia ha sido, por lo tanto, muy evi-
dente en la salud de las personas con parkinson, aunque de manera
muy desigual en funcidn de sus propios contextos de salud, de sus am-
bitos sociales y familiares. Ademas sus efectos no se reducen solo a los
meses que durd la emergencia sanitaria, sino que siguen existiendo
en las propias dindmicas actuales.

El ejemplo mas sefalado es el debilitamiento y empeoramiento apa-
rente del servicio nacional de salud. Asi, entre otros déficits, los/as en-
trevistados/as perciben la ruptura del ritmo habitual de seguimiento y
de citas establecidas con los equipos de neurologia, el debilitamiento
de los equipos médicos, la falta de profesionales en muchos de los hos-
pitales de referencia, la reducciéon del tiempo de consultas, el aumento
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de los tiempos de espera entre citas o la
disminucion en la calidad y la constancia
del seguimiento al que estan expuestas

las personas con parkinson. El impacto que ha

Este empeoramiento percibido de la tenido la pandemia en

atencion médica especializada tam- la salud de las personas
bién parece influir, con mayor o me- con parkinson ha sido
nor intensidad segun los casos, en evidente, y, a dia de hoy,
un cierto debilitamiento de la pro- sus efectos siguen

pia atencién y seguimiento de los
sintomas percibidos por la persona
con parkinson, la constancia en la co-

existiendo en las
propias dindmicas

municacion de dichos sintomas a los actuales
equipos médicos, incluso de la minucio- ’
sidad en la adherencia a la medicacion y su :

ajuste ante la deteccion de posibles efectos indi-
rectos y no deseados.

Este deterioro ha sido sefalado por las personas con parkinson, por sus
familiares, por los equipos profesionales de las asociaciones de parkin-
son g, incluso, por los equipos médicos especializados en neurologia y
enfermeria neurolégica, y se ha hecho especialmente problematico en
aquellas areas sanitarias y centros hospitalarios donde los equipos de
neurologia o de trastornos del movimiento, al menos durante la realiza-
cion del presente trabajo, se mostraban mas faltos de personal (como
en el caso, por ejemplo, de Linares, en la provincia de Jaén).

Otro de los efectos indirectos sefialados se centré en la pérdida de la
inercia en la realizacién de actividades de ocio y tiempo libre desa-
rrolladas dentro o fuera de las asociaciones de parkinson, pero con
un marcado tono mas grupal, como viajes, visitas culturales, comidas
0 eventos compartidos de diferente naturaleza.

Una parte relevante de las personas entrevistadas, sobre todo entre las
de edades mas adultasy vinculadas con las asociaciones de parkinson,
ha sefalado esta falta de actividades o su disminuciéon, segun los casos,
como una pérdida bastante evidente en sus dinamicas de ocio y de so-
cializacion prepandémicas.
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Asociaciones
4c parkinson

La dimension simbiotica de las asociaciones

Las asociaciones de parkinson son organizaciones que cumplen, en
su mayoria, dos funciones notablemente relevantes: por una parte, una
funcién terapéutica basica y referencial, vinculada con la oferta de
servicios sociosanitarios profesionales como la fisioterapia, la logope-
dia, la psicologia, el asesoramiento social y la terapia ocupacional, que,
ademas de profesional, esta notablemente especializada en parkinson
Y, en algunos casos, también en alzhéimer y otras afecciones neurode-
generativas; y, por otra, una funcién asociativa y reivindicativa muy
significativa, que ayuda, ademas de generar comunidad y contextos
de encuentroy pertenencia, a visibilizar, sensibilizar y luchar por los de-
rechos de las personas con parkinson y de sus entornos'.

Esta dualidad de la identidad de las asociaciones, la parte terapéutica y
profesional y el ambito politico y asociativo conviven en contextos de
sinergias mas o menos estables, en la medida en que cada una de las
caras pareciera influir y enriquecer a la otra.

1. La asociacion Con P de Parkinson, entidad adherida de la FEP y que desarrolla sus activi-
dades a través de las redes sociales, posee unas caracteristicas diferenciadas a nivel funcio-
naly de servicios ofrecidos, empezando por el hecho de dirigirse exclusivamente a la pobla-
cion femenina, intentando limitar el sesgo de género que se le da a la enfermedad a la hora
de identificar sintomas y plantear tratamientos.
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La oferta terapéutica de las asociaciones es la puerta de entrada prin-
cipal de las nuevas personas asociadas que, atraidas por la calidad de
la atencién sociosanitaria dispensada, asi como por las dinamicas
grupales que llegan a generarse entre una parte de las personas
usuarias de estos servicios, acaban, en algunos casos, vinculandose en
el plano asociativo propiamente dicho, implicandose en dmbitos mas
socialesy reivindicativos.

La parte asociativa favorece que el alcance de estos servicios profe-
sionales, asi como su accesibilidad y coste sean mucho mas asumi-
bles de lo que lo serian (y de lo que son) en su oferta puramente priva-
da y particular, y que personas que puedan tener mas dificultades
financieras puedan utilizarlos a partir del desarrollo de estrategias soli-
darias entre el conjunto de las personas asociadas.

Lo anterior es un buen ejemplo de la existencia y de la necesidad de
este equilibrio que puede resultar complejo en muchos casosy gene-
rar ciertos efectos indeseados en otros, como cierta sobrecarga de fun-
ciones, pero que, en definitiva, acaban creando sinergias positivas, ya
que ambas dimensiones trabajan y se orientan hacia la mejora de la
calidad de vida de las personas con parkinson y sus entornos.

El trabajo de sensibilizar a los equipos de neurologia para
que conozcan la labor de las asociaciones y deriven
a las personas con parkinson a las mismas; la or-
ganizacioén de jornadas de puertas abiertas o

de divulgacion sobre la EP; el compartir y di- o ‘
vulgar los avances cientifico-terapéu-
ticos en el tratamiento de la EP; el
intento de visibilizar la realidad del
parkinson en un determinado mu- Las asociaciones
nicipio, barrio, ciudad; la apues- de parkinson cumplen
ta por organizar talleres que una doble funcién: la

ayuden a mostrar y reflexio- 2 ’ o
. terapeutica o sociosanitaria
nar sobre realidades, como, S
y la asociativa o

por ejemplo, el testamento vital,
o coordinar actividades de ocio reivindicativa, ambas
y tiempo libre son algunas de las complementarias
tareas desarrolladas por estas aso- y muy relevantes
ciaciones en el intento de dar respues-

ta a necesidades y expectativas de mu-
chas de las personas con parkinson con las
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gue hemos hablado, que redundan de uno u otro modo en la busque-
da de los mayores niveles de bienestar posible.

En casi todas las asociaciones, tanto los equipos de profesionales so-
ciosanitarios/as, como los de gerencia y direccion tienen una cierta
proximidad con algunos de los grupos de neurologia de los cen-
tros de referencia, con concejales/as o responsables de asuntos so-
ciales de sus municipios, con las direcciones y gerencias de otras aso-
ciaciones, haciéndoles llegar necesidades, reflexiones, incluso, casos
concretos de ciertas personas asociadas que necesitan de una cierta
adaptacion.

Estas acciones tienden a desarrollarse y plantearse desde lo asociativo
en muchos casos con el apoyo vy la colaboracion de los equipos profe-
sionales y terapéuticos, que dan visibilidad a estas iniciativas entre las
personas con parkinson, que ayudan a organizarlas, que refuerzan los
contenidos y planteamientos técnicos y profesionales. Esta labor,
igualmente, acaba reforzando y mejorando las dindmicas y el clima
general entre los propios equipos profesionales y las personas usua-
rias, que se conocen, se reconocen y acaban compartiendo muchos
espacios diversos dentro de las asociaciones.

Esta esencia que busca la proximidad y la accesibilidad puede en-
tre algunas personas con parkinson, familiares e incluso terapeutas
trasladar una imagen inicial mas informal, por la tendencia a buscar
una opinion profesional en un contexto informal o a utilizar los pro-
pios espacios de la asociaciéon, en algunos casos, como espacios tera-
péuticos e, incluso, por gozar de una estética y una infraestructura
con apariencia menos “clinica” si se nos permite la licencia, princi-
palmente, en aquellas asociaciones de tamanos e instalaciones mas
modestas.

Esta imagen mas informal puede generar entre los recién llegados
gue se asoman a las asociaciones exclusivamente en busca de unos
servicios terapéuticos especificos una primera sensacion mas in-
cierta y, como deciamos antes, menos clinica, pensamiento que,
una vez conocida la calidad del conjunto de profesionales, de los
planteamientos terapéuticos y de los equipos humanos, tiende a
derribarse y a desaparecer, pero que en algunas entrevistas con usua-
rios y usuarias, profesionales e, incluso, gerentes derivd en un debate
sobre la necesidad de reforzar una imagen de mayor “profesionali-
zacion”.
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Este debate interno sobre la pertinencia de proyectar una imagen
mas clinica de los servicios ofrecidos o de mantenery reivindicar una
identidad donde la huella asociativa y sus dinamicas estén mas pre-
sentes no deberia dejar al margen otro de los retos que una parte rele-
vante de las personas entrevistadas ha sefalado: el ser capaces de
mantener viva también la parte asociativa, la necesidad de que nue-
vas generaciones de personas con parkinson y familiares que se
asoman a las asociaciones se vinculen con ellas, elemento esencial
para renovar los compromisos y para paliar un posible envejecimiento
de muchas de las directivas, especialmente, las de tamafio mediano y
pequefo, que una vez Mas parecieran ser las mas afectadas por esta
pérdida relativa del compromiso asociativo.

Situacion actual y necesidades

El volumen tan distinto de personas socias entre unasy otras asocia-
ciones, los contextos politico-administrativos de cada regién y los re-
cursos a los que se enfrentan y se pueden acoger, la diversidad de ser-
vicios y actividades que desarrollan son tan diferentes, que es muy
dificil establecer una Unica conclusion que las englobe a todas; ahora
bien, algunas de sus necesidades y de sus aportaciones si han sido
claramente coincidentes y compartidas.

El primer hecho compartido entre todas ellas radica en su naturale-
za de ser lugares de pertenencia, de ser entornos sociocomunitarios
en los que la persona que llega, sea afectada de parkinson o familiar,
encuentra que es un lugar donde se siente acogida, escuchada, acom-
pafaday, sobre todo, comprendida.

A lo largo del trabajo de escucha que ha derivado en el presente Libro
Blanco, han sido muchas las personas con EP y familiares que han descri-
to como la toma de contacto con las asociaciones supuso un alivio, el “qui-
tarse un gran peso de encima’y, principalmente, y mucho masimportan-
te que todo lo anterior, el comienzo de un primer paso en el camino de
la aceptacion de la propia EP y de sus consecuencias, el empezar a dar
cierta normalidad a una realidad que hasta ese momento se definia
como enquistada, como un tema delicado y dificil de abordar.

Las asociaciones, en este sentido, tienden a incidir en las personas con
parkinson y sus familiares en un doble sentido de manera inicial:
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ofreciendo, por una parte, una acogida (institucional y de servicios) y
una identidad (como persona con parkinson o familiar de una persona
con parkinson); y, por otra, posibilitando, sobre todo a medio plazo, la
vinculacién y la movilizacién de la persona con parkinson frente a su
propia realidad, en la medida en que ofrece un espacio asociativo y de
participacion que se acaba convirtiendo en uno de sus entornos de
mayor empoderamiento y desarrollo personal.

Esta dimension de pertenencia se define como un elemento singu-
lar a la hora de valorar y caracterizar las asociaciones de parkinsony es
lo que diferencia, incluso en la estricta prestacion de servicios, su enfo-
gue Unico respecto a los servicios privados, ademas, claro estd, de la
fuerte especializacion.

La necesidad de mas financiacién de las asociaciones emerge como
otro de los puntos compartidos y transversales, los propios recursos
limitados de los que disponen hacen complejo poder atender a todo lo
gue se quisiera. La prestacion de servicios terapéuticos en muchos casos
esta cofinanciada para intentar contener su coste y que sean mas asu-
mibles y asequibles para las personas usuarias, pero también limita y
hace mas complejo poder destinar parte de este presupuesto a otras
partidas.

Estos presupuestos mas ajustados afectan a los propios contextos la-
borales de una parte de los y las profesionales, que, ademas de en-
frentarse a condiciones individualmente mas restrictivas (contratos
por horas, jornadas parciales, sueldos mas ajustados, lo que limita el
atractivo que en muchos casos pueden tener estos puestos respecto a
otros), se ven afectadas por el hecho de trabajar en entornos labora-
les con unas plantillas ajustadas y que requieren un gran sobrees-
fuerzo y dedicacién que, en bastantes ocasiones, va mas alla de las
jornadas y de los horarios acordados.

El nivel de implicacién de los equipos de las asociaciones ha sido muy
evidente, al igual que su profesionalidad y su especializacion, y a pesar
de que muchosy muchas de ellas se convierten en perfiles profesiona-
les notablemente atractivos a ojos del mercado, muestran un nivel de
permanencia y de compromiso con las asociaciones muy relevante.

La busqueda de la sostenibilidad se convierte en otro gran reto se-

falado por muchas de las asociaciones, teniendo que solicitar subven-
ciones para poder sostenerse y no repercutir todo el coste a las
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personas socias, y sensibilizar a los poderes locales para beneficiarse
de ayudas, disponer de locales municipales dedicados a organizacio-
nes sociales, etc.

La tarea de presentarse a estas convocatorias depende muchas veces
de la participacion de los propios equipos profesionales para poder ar-
mar, formalizar y dar contenido técnico a muchas de ellas, lo que
nuevamente pone de relieve lo exigentes que acaban siendo algunos
de estos puestos profesionales y de gestidn, que requieren poner en
practica habilidades muy diversas.

La imagen de que la seguridad social deberia asumir unos
servicios que son esenciales para las personas con
parkinson ha sido central, mas aldn si tenemos en cuenta
gue se trata de una enfermedad crénica y degenerativa en
la que las terapias desarrolladas en las asociaciones se
convierten en fundamentales para conseguir mejorar la
calidad de vida y la propia evolucion y efectos de la
enfermedad en las personas con parkinson de manera
transversal.

La imagen de que la Federacion Espaiola de Parkinson
(FEP) funciona como agente de apoyo informativo y de
gestion ante ciertos procesos, convocatorias y requerimientos
ha emergido también con intensidad, asi como la demanda
de reforzar, en la medida de lo posible, las formaciones,
capacitaciones y especializaciones profesionales de parte
de sus cuadros técnicos y de gerencia.

La dificultad para que las nuevas personas asociadas se impliquen
en lo asociativo es otro de los puntos compartidos, teniendo que, en
ocasiones, los propios equipos profesionales asumir cargos en las jun-
tas directivas de la asociaciéon por falta de presencia de personas con
parkinson o familiares que quieran asumirlos.

La asuncion de este rol de persona asociada que participa y se implica
organicamente en la asociacion se convierte en un factor fundamen-
tal, a muchos niveles, para la supervivencia y mantenimiento de mu-
chas de estas asociaciones, claro esta, por la necesaria renovacion ge-
neracional y sustitucion de aquellas otras personas que quieren ir
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retirandose tras afos de dedicacion; para que las personas con par-
kinson y sus familiares estén presentes en los érganos de decision;
para que sean ellosy ellas quienes puedan hacer ver, en primera perso-
na, sus necesidades y, por extension, las necesidades del propio colec-
tivo; para gue en un contexto social con una cierta falta de referentes
publicos, las personas con parkinson puedan ser vistas y escuchadas
en los ambitos publicos e institucionales.

Ademas de todo lo anterior, este vinculo con el tejido asociativo sirve
para reforzar y reproducir otras figuras mas informales, que muchas
veces No son conscientes de serlo, pero que son notablemente centra-
les y relevantes en casi todas las asociaciones a las que nos hemos diri-
gido: la figura del referente con parkinson, aquella persona que aca-
ba siendo un ejemplo viviente de empoderamiento y desarrollo
personal, de persona capaz de vivir con parkinson y plenamente en la
medida de sus posibilidades.

L9

L —
Son lugares de Suponen el primer Necesitan una
referencia, donde paso para la mayor financiacion
la persona que llega aceptacion
se siente acogida, de la enfermedad

escuchaday
comprendida

Algunos puntos coincidentes
en las distintas asociaciones de parkinson

A A A
i &

Gran nivel de Imprescindible que Es fundamental la
implicacion del las nuevas personas figura del referente
equipo usuarias participen con parkinson como
profesional en labores ejemplo de
asociativas empoderamiento y

desarrollo personal
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Esta figura destaca principalmente para los y las recién asociadas,
en algunos casos en referencia a ciertos y ciertas gerentes, en ocasio-
nes a otras personas asociadas, a vecinos y vecinas de taller; toda esa
cantidad de personas con parkinson y sus familiares, que se acaban
convirtiendo, muchas veces sin quererlo, en ejemplos de fuerza, de de-
terminacion, de implicacion, de optimismo, de superacioén, de resilien-
cia, en la manera de afrontar su enfermedad o de acompanar a alguien
con esta enfermedad.

La figura del referente es esa persona que hace sentir a las
demas que si se puede, es esa figura que tiene que renovarse

para que las personas que vengan detras de nosotros y
nosotras puedan encontrar sus propios referentes.

El tamano de las asociaciones de parkinson

Las asociaciones pequefias y medianas estan expuestas a un con-
texto de mayor dificultad que las de tamafio mas grande, que cuen-
tan con unos recursos mas destacados, un volumen de personas aso-
ciadas mayor, una cantidad y diversidad de profesionales mas notoria
y, por todo ello, una infraestructura que les permite llevar a cabo un
volumen de actividades y de actuaciones mayor, desde crear centros
de dia especializados para las personas asociadas en situacion de ma-
yor dependencia, como en el caso de Madrid o Granada, hasta contar
con equipos de realidad virtual que permiten afinar el diagndstico de
ciertas afectaciones en la movilidad de las personas asociadas, en el
caso de A Corufa.

Las asociaciones de mayor tamano tienden a contar con plantillas de
profesionales mas grandes y estables, debido a que el volumen de acti-
vidad gue tienen que asumir es mayor, lo que requiere que los y las profe-
sionales tengan una dedicacion exclusiva y que trabajen a tiempo comple-
1o, lo que incide en unas condiciones de empleo mas atractivas.

Las asociaciones con un mayor volumen de personas asociadas tienen,
ademas, una mayor facilidad para formar grupos terapéuticos mas
diversos y homogéneos internamente, grupos que permiten contar
con una cantidad suficiente de personas que estan en momentos de
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vida y en estadios de la enfermedad mas proximos, lo
que favorece una mayor adhesion de las personas
que los conforman.

Los recursos y las
posibilidades

Las asociaciones pequefias se enfrentan a

. 2 retos antagoénicos, empezando por la me-
socloterapéeuticas con que . T
nor disponibilidad de recursos, por el contar

cuentan las asociaciones de con plantillas profesionales (y asociativas)

parkinson presentan mas limitadas, un volumen de personas
notables diferencias en asociadas y usuarias de servicios sociosani-

funcién de su tamafioy de la tarios mas reducido, o que hace mas com-

propia dispersion territorial pleja la gestion cotidiana de las mismas,
de algunas areas empezando por el hecho de encontrar a pro-

fesionales que asuman el trabajar unas pocas
horas al dia o0 a la semana, con la mayor inesta-

’ bilidad laboral que ello supone.

Sialtamano de las asociaciones le anadimos la pro-

pia dispersion territorial de algunas areas y zonas

geograficas, como puede ser el caso de una parte muy

significativa del centro de la peninsula, la complejidad para

poder dimensionar los equipos en funcién del volumen y la dispersiéon
de las personas asociadas se convierte en especialmente complejo.

Otro aspecto que marca la diferencia tiene que ver con la capacidad
diferencial entre unas y otras asociaciones de parkinson de poder
contar con equipos profesionales capaces de elaborar propuestas
técnicas para concurrir a ciertas convocatorias de subvenciones pu-
blicas, lo que redunda, como es l6gico, en la propia fortaleza de la aso-
ciacion.

La necesidad de unir fuerzas, aprendizajes, estrategias, recursos y
destrezas se convierte en un elemento esencial para que las asociacio-
nes mas pequefnasy medianas puedan potenciar al maximo sus capa-
cidades y recursos, la Federaciéon Espafola de Parkinson (FEP) se
convierte en gran medida en este actor que busca potenciar la accién
comun y compartida, tanto desde una perspectiva nacional, como
desde una perspectiva europea e internacional.
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Modelo ;- atencién
sociosanitaria

El modelo de atencion sociosanitaria
proporcionado por las asociaciones de parkinson

La atencion sociosanitaria ofrecida por las asociaciones de parkinson
se convierte en un ejemplo de atencién integral, singularmente en las
asociaciones de mayor tamafo, dado que ofrecen a la persona con
parkinson toda una serie de servicios sociosanitarios que incluyen la
fisioterapia, la logopedia, la neuropsicologia y el trabajo social, la tera-
pia ocupacional, lo que parece dar respuesta a la estructura basica de
necesidades sociosanitarias de la persona, y de los y las familiares de
las personas con parkinson.

La valoracién de la calidad de los servicios por parte de los y las usua-
rias ha sido muy destacada, poniendo en valor los buenos perfiles
profesionales al frente de los mismos, con altas dosis de cualificaciéon
y especializacién en parkinson, la dedicacién y entrega que trasmi-
teny, por regla general, la capacidad que tienen de generar vincula-
ciéon y proximidad con los y las usuarias.

Esta atencion integral, ademas de por la diversidad de servicios, se ga-
rantiza también por el enfoque interdisciplinar que rige en la mayoria
de las asociaciones, empezando por la acogida y la primera valoraciéon
de las personas cuando llegan a la asociacién, que se lleva a cabo por
una diversidad de profesionales, para hacer una lectura lo mas diversa
vy multidisciplinar posible, que garantice la complementariedad de las
miradasy las posibles lineas de intervencidn con la persona.
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Esta dinamica y orientacion fuertemente multidisciplinar se suele
mantener a lo largo de toda la relaciéon de la persona usuaria con los
servicios sociosanitarios, al analizar el conjunto del equipo de profesio-
nales en las sesiones clinicas la evolucion de su caso y de sus trata-
mientos y terapias asociadas.

Estas sesiones de seguimiento pueden ayudar a que, en un determi-
nado momento, se entienda que una persona usuaria se beneficiaria
de pasar de una terapia de tipo individual a una de tipo grupal, por
ejemplo, a que se identifiquen entre diferentes profesionales, ciertos
patrones algo anémalos en una persona usuaria, que se valore la nece-
sidad de poder reevaluar su estado, pudiendo derivar en la recomen-
dacion del uso de nuevos servicios y/o la finalizacion de otros que se
venian usandoy, asi, un largo etcétera.

Esta atencion integral tiene mucho que ver con la apuesta por un ser-
vicio individualizado y personalizado, en la medida en que la mirada
compartida de diferentes profesionales afina de manera mas precisa
las necesidades y la evolucion de la persona usuaria de los servicios
sociales y terapéuticos, también, de sus posibles necesidades sociales.

Esta vocacion de personalizacion se produce desde la acogida inicial,
va que los equipos profesionales intentan encuadrar a la persona
recién llegada en un entorno de personas usuarias con unas cir-
cunstancias lo mas si-
milares posibles a las
suyas, tanto en lo que
respecta a los momen-

oz . . . tos de vida en los que
La atencion sociosanitaria
se encuentra, como en

integral, el enfoque lo afecta a la propia situa-
multidisciplinar y un servicio cién v estadio de la EP, lo
individualizado y personalizado gue ayuda a que la integra-
son caracteristicas que definen cion en las asociaciones sea
el modelo de atencién de las lo-mas sencilla posible y se

. . P genere de la manera mas na-
asociaciones de parkinson
tural, lo que suele redundar en

la generacion de vinculos mas
intensos y mas inmediatos.
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La dedicacion de los equipos profesionales

La implicacion de los equipos profesionales estd fuera de dudas y se
pone de relieve en diversos ejemplos y situaciones, empezando por el
intento de mantener una comunicacién lo mas directa posible con
los equipos de neurologia, haciéndoles llegar posibles observaciones,
indicaciones que puedan enrigquecer el conocimientoy tratamiento de
la persona con parkinson, en la medida en que los y las profesionales
son testigos directos, al igual que las personas cuidadoras, del dia a dia
de la persona con parkinson.

Elintento de desarrollar algunas de las sesiones terapéuticas de ma-
nera individual o grupal en funcién del estado de la persona usua-
ria, de las caracteristicas del grupo, del ajuste entre una y otra dimen-
sién, supone un trabajo de seguimiento y atencidén continuada a la
persona usuaria y al conjunto de las personas usuarias que tiene alre-
dedor.

El trabajo de incentivar, supervisar o
adaptar algunas de las actividades
de ocioy tiempo libre, que vendrian,
en muchos casos, a completar y La gran implicacién
reforzar la adherencia y los re- ..

y y el conocimiento

sultados de ciertas terapias de ifi bre |
una manera Mmas ludica, prin- sl sulelis 22

cipalmente en aquellas aso- necesidades de las personas
ciaciones donde no habria afectadas y sus entornos
profesionales de terapia ocu- de cuidados son rasgos
pacional, es otro buen ejem- distintivos de los equipos

plo de esta dedicacion. de profesionales de las

Algunas de las mas menciona- asociaciones de

das vy puestas en valor por las parkinson
personas entrevistadas han sido
los talleres de musica y de dibujo,

los talleres de baile vy, especialmente, /
los talleres de yoga, asi como las activida-
des en piscina, destacando el aquagym o la

natacion, aungque menciones se han recogido muchas, desde
visitas a museos hasta todo tipo de talleres y destrezas.
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La ayuda para la formacioén y la orientacion inicial de algunos de los
grupos de apoyo entre familiares o los grupos de apoyo entre perso-
nas con parkinson seria otro de los ejemplos mas claros de esta impli-
cacion de losy las profesionales, asi como de la importancia de muchas
de estas actividades, a priori, no terapéuticas.

El trabajo de asesoramiento para que monitores y monitoras de
tiempo libre puedan adaptar algunos de sus talleres a las necesida-
des de las personas con parkinson que puedan tener dificultades
para acceder a las asociaciones (entornos rurales o mas diseminados) o
gue apuesten o prefieran realizar estas actividades en centros no espe-
cializados, redunda igualmente en esta linea.

Una mirada a las disciplinas sociosanitarias

El intentar resumir el trabajo de los equipos profesionales y de los am-
bitos de actuacion de sus disciplinas se convierte en una ardua tarea
debido a lo extenso y lo variado de sus posibles funciones y areas de
actuacion.

Un factor que se convierte en un elemento basico y que si se
muestra compartido en todos los equipos tiene que ver con la

importancia de la dimensién preventiva, de empezar a actuar
antes de que los posibles sintomas se presenten o antes de que
estos vayan a mas, fortaleciendo los recursos y estrategias
para hacerles frente cuando aparezcan.

Esta dimensién preventiva cuesta entenderla en algunas ocasiones
entre las personas recién llegadas a la asociacién, sobre todo cuando
no tienen, o sienten que no tienen, algunos sintomas determinados.
En muchas de las entrevistas realizadas a personas con parkinson
v profesionales, los sintomas iniciales, por leves que estos sean, tien-
den a percibirse en mayor medida en lo motor, lo que parece facilitar
la toma de conciencia de que habria que actuar en estos planos, de ahi
que el ambito de la fisioterapia parezca ser el mas demandado y
asumido inicialmente.
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El posible impacto del parkinson en el habla o en la cognicién, por
ejemplo, y la necesidad de desarrollar una actitud preventiva, parecie-
ra generar inicialmente mas resistencias, incluso cuando la persona
puede estar empezando a desarrollar sintomas como un descenso del
tono de voz o un habla ligeramente mas atropellada.

Lo mismo sucederia con areas como la psicologia o la neuropsicolo-
gia o las areas de trabajo social o terapia ocupacional, en las cuales
pareciera costar mas tomar una actitud preventiva o de deteccion
temprana de la necesidad, siendo mas habitual la actitud de esperar
a que la propia evolucion de las necesidades se haga mas evidente.

Esta naturaleza de enfoque preventivo y continuo hace que
muchos de estos servicios sociosanitarios tengan que
entenderse necesariamente como tratamientos de por vida,
como corresponderia, por otra parte, a la respuesta a una

enfermedad degenerativa y actualmente sin cura y no
solamente como tratamientos puntuales para resolver una
determinada situacion, tal y como el sistema nacional de salud
pareciera considerarlas actualmente, a juicio de la mayoria de los
equipos profesionales.

La fisioterapia se convierte en el servicio terapéutico algo mas co-
nocido por parte de las personas con parkinson, incluso antes de acer-
carse a las asociaciones. Algunas/os profesionales lo han descrito como
‘el ojito derecho” de los servicios sociosanitarios, en la medida en que
tiene una repercusion inmediata y muy directa sobre las sensaciones
fisicas y corporales de las personas usuarias.

La imagen de que la fisioterapia estaria mas relacionada con el
ambito motor y con la movilidad, que a su vez se convierten en las
areas donde se vuelcan inicialmente mas la atencion y la preocupa-
cion de una parte importante de las personas recién llegadas, tiende
a reforzar ain mas esta imagen de servicio inicialmente muy de-
mandado y en el que se depositan inicialmente las mayores expec-
tativas.

Esta centralidad es aun mas evidente en los varones, ya gque tienden

a concentrar sus esfuerzos inicialmente en el plano de la actividad
y el trabajo fisico, como una cierta via de incidir en el parkinson
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e, incluso, de descargar parte de las
tensiones que la propia vivencia de

La fisioterapia es el
la enfermedad les genera.

servicio sociosanitario

mas conocidoy Del conjunto de profesiones mas habi-
demandado por las tuales y presentes en las asociaciones
personas con parkinson de parkinson, los equipos de fisiotera-
cuando acuden a las pia se han mostrado singularmente
asociaciones de préximos de los y las terapeutas ocu-
parkinson pacwna!es, con qwene; tienden a
compartir muchas reflexiones sobre
las limitaciones motoras, asi como con
los equipos de logopedia acerca de la
higiene postural.

A pesar de esta imagen mas estereotipada de la fisioterapia, el
ambito de actuaciéon habitual de los equipos de fisioterapeutas
es muy diverso, tal y como nos resume una de sus
profesionales, la fisioterapia en parkinson no solo se basa en
la movilidad, actuaciéon fundamental dentro de la intervencion,
sino también en una buena anamnesis y administracién de
pruebas y test que nos permitan establecer un plan de
intervencion individual. En cuanto al papel de la intervencién,
es de vital importancia el trabajo de fuerza muscular, ya que
consideramos que cuanto mas fuertes estén nuestros musculos
menos fragil serd nuestro cuerpo. Ademas, se trabaja la marcha,
el equilibrio y la coordinacién, persiguiendo enlentecer el
proceso degenerativo con el fin de mantener la mejor calidad
de vida posible y autonomia en las actividades basicas de la
vida diaria.

La logopedia se convierte en el ambito terapéutico inicialmente mas
desconocido antes de acercarse a las asociaciones y de los que
mas sorprenden cuando se entra en contacto con él y se descubre
la variedad de aspectos en los que incide.

La imagen inicial de esta disciplina se vincula con algunos proble-
mas en el habla, con la afectacion de la voz, de la respiracion, pero
cuando losy las entrevistados entran en contacto con el servicio descu-
bren la gran cantidad de areas en las que actda un o una profesional
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de la logopedia y en qué medida incide en la mejora de la calidad de
vida de las personas con parkinson, desde la reduccion del riesgo de
atragantamiento, hasta elementos posturales o cognitivos. La imagen
de que la logopedia no solamente incide sobre el plano foniatra, sino
también sobre el plano cognitivo, sorprende a muchas de las personas
atendidas por este servicio.

De hecho, a pesar del enfoque interdisciplinar general, los equipos de
logopedia parecen haber mostrado un nivel de vinculacion y de inte-
rrelacion muy destacado tanto con los equipos de fisioterapia, como
con los equipos de neuropsicologia.

Aunque todos los servicios terapéuticos requieren de una dimension
preventiva y aunque en todos ellos existe una cierta tendencia a pro-
crastinar el comienzo mientras los sintomas no son Mmuy evidentes, la
logopedia pareciera haberse visto comparativamente mas afectada,
a pesar de que la comunicacion es un elemento esencial para la socia-
lizacion de la persona. —

A pesar de esta imagen inicial mas limitada de la logopedia, el
ambito de actuacién habitual de los equipos de logopedas es muy
diverso y muy relevante, tal y como nos resume uno de sus
profesionales. Lo primero en lo que los y las logopedas podemos
ayudar es en la disartria, una alteracién del habla, consecuencia
del control de los musculos encargados de esta funcién, que se
concreta normalmente en un habla imprecisa y mondtona, pausas
involuntarias y/o en ocasiones repeticién de silabas o palabras que
pueden afectar a la inteligibilidad o a la voz, dificultades para
coordinar la voz con la respiracién, una voz mas aspera, mas nasal
y, sobre todo, en una intensidad (volumen) mas baja de lo normal.
Esto sumado a que también puede existir una alteracién del
lenguaje y que la hipomimia es caracteristica (dificultad para
mover los musculos faciales que compromete la expresividad

de la cara), se puede ver una alteracién general de la
comunicacién. Un segundo bloque en el que los y las profesionales
de logopedia podemos ayudar a mejorar la calidad de vida de las
personas con EP es el relacionado con la deglucién y la sialorrea
(cantidad de saliva alta en la boca). Por ultimo, somos los y las
encargadas de hacer informes de ajuste que permitan que

las personas con EP puedan comprender y expresarse

en cualquier contacto con la Administracion publica.

152 Libro Blanco del pérkinson en Espafia. Una actualizacion con enfoque de derechos



©®

Capitulo 6. La red de cuidados

La psicologia y la neuropsicologia se convierten en los ambitos tera-
péuticos que generan algo mas de reticencias iniciales entre una
parte destacada de las personas usuarias, singularmente entre los va-
rones adultos, siendo unos de los servicios que mas cuesta admitir
gue se necesitan, al menos hasta que se entra en contacto con ellos.

La imagen social del malestar emocional o psicolégico, a pesar de
haberse abierto singularmente a raiz de la reciente experiencia pandé-
mica, sigue mostrando estar sujeto a un estigma y una parte de la po-
blacién, especialmente los varones, siguen mostrando una notable re-
ticencia a romper algunas barreras emocionales y comunicativas.

Una vez conocido y usado, los recursos de psicologia propiamente se
convierten en unos de los servicios que generan una fuerte vincula-
cion y adhesién entre las personas usuarias, siendo de los que mas
cuesta abandonar, en boca de las personas entrevistadas, y en el que
resulta mas dificil dar el salto de las terapias o sesiones individuales a
las grupales.

Los servicios de psicologia, ademas, se han sefialado como uno de los
gue mas se abren al entorno de la persona con parkinson, sea porque
algunas sesiones clinicas se realizan con la persona con parkinson y
con sus familiares o personas cuidadoras, o porque se trata de un ser-
vicio destinado también a las personas cuidadoras, que, como hemos
visto a lo largo del Libro Blanco, se enfrentan de manera muy directa
a la EP y a sus consecuencias.

Los equipos de neuropsicologia, por su parte, trabajan exclusivamente
con las personas con parkinson, en la medida en que su enfoque tera-
péutico se centra mas especificamente en la estimulacién cognitiva.

Esta proximidad a la persona con parkinson y a su entorno hace de
los equipos de psicologia y de neuropsicologia, y siempre desde el ano-
nimato y la privacidad que rigen este tipo de terapias profesionales,
unos observadores privilegiados del propio contexto y posibles necesi-
dades de la persona.

Entre los equipos de psicologia consultados para la elaboracion de
este Libro Blanco, se ha sefalado una proximidad profesional algo mas
singular con losy las trabajadoras sociales, con quienes tienden a com-
partir una cierta mirada a posibles necesidades sociales de la persona
Yy su entorno.
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El &mbito de actuacion habitual de los equipos de
psicologia y de neuropsicologia es muy diverso y relevante,
empezando por la diferencia entre los ambitos profesionales
de la psicologia y de la neuropsicologia. Tal y como nos
resume una de sus profesionales, la neuropsicologia se
centra en la valoracién e intervencion de sintomas de
caracter altamente complejos cognitivos y
neuropsiquiatricos, como son la depresion, la ansiedad,

la apatia, la psicosis o los trastornos por control del impulso.
Tanto el deterioro cognitivo como las complicaciones
neuropsiquiatricas son caracteristicas frecuentes en la EP.
Es de vital importancia la intervencidon sobre estos sintomas
teniendo en cuenta su prevalencia y la gran repercusién que
tienen en la calidad de vida de las personas con parkinson
y en la de sus familiares y las personas cuidadoras.

El trabajo social se convierte en un ambito de la atencién sociotera-
péutica que aporta mucha seguridad y sensacién de acompana-
miento a las personas con parkinson y familiares durante muchos mo-
mentos de su vida, pero, singularmente, durante su primera toma de
contacto con las asociaciones.

La imagen de tener una voz experta capaz de orientar en muchas de
las gestiones, procesos y, especialmente, decisiones que se abren ante
la persona recién diagnosticada, respecto a qué hacer con su vida labo-
ral, a la gestion del certificado de discapacidad, a la evaluacion del gra-
do de dependencia y el impacto de todo lo anterior en el horizonte
profesional y econémico de la persona, ayudando a anticipar posibles
escenarios, asi como las estrategias que pueden ser mas favorables en
unos y otros casos, segun la situacion de cada persona.

Muchas de las personas entrevistadas han seflalado también la fuente
de informacion y de consejo que suponen de cara a los recursos que
pueden estar a disposicion de la persona, intentando hacer un ejerci-
cio de sintesis y de coordinacion de la diversidad de opciones que, en
algunos casos, se solapan o conviven de manera muy poco integrada
entre los niveles locales, municipales, autondmicos y nacionales.

Otraidea muy repetida entre las personas entrevistadas es que la figu-
ra de los y las trabajadoras sociales tiende a estar muy presente en
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la acogida institucional al llegar a la asociacion, teniendo un papel
muy relevante a la hora de delimitar las propias necesidades terapéu-
ticas de las personas recién llegadas y convirtiéndose en los principa-
les rostros de referencia durante estos primeros momentos.

A pesar del enfoque interdisciplinar que rige de manera general en los
equipos sociosanitarios de las asociaciones de parkinson, los equipos
de trabajo social y los de neuropsicologia parecen tener una cierta uni-
dad de accién, en la medida en que se trataria de dos perfiles profesio-
nales que tienen una mirada Mas directa sobre las necesidades de la
persona con parkinson y de sus entornos, siendo capaces de detectar
necesidades de diversa indole, domésticas, econdmicas, sociales vy,
también, sanitarias.

Pese a esta imagen inicial mas limitada del trabajo social, el
ambito de actuacién habitual de estos equipos es muy diverso
y relevante, tal y como nos resume una de sus profesionales,
los y las profesionales de trabajo social detectan necesidades
que no se visibilizan desde otros campos, proporcionando
informacién, orientando y/o derivando a servicios y

recursos especializados. La inclusion de el/la trabajador/a
social dentro de los equipos interdisciplinares,
proporciona un valor afnadido a la rehabilitacion
integral de las personas afectadas por la patologia y a sus
familiares y/o cuidadores.

La terapia ocupacional quiza sea la disciplina sociosanitaria
que se ha mostrado algo menos presente en algunas asocia-
ciones a las que nos hemos dirigido, sobre todo en las de tamafio
mediano y pequefno, mostrando un menor nivel de notoriedad y, en
consecuencia, una menor claridad de sus actuaciones especificasy del
ambito de aplicacion de sus destrezas profesionales.

Una parte de las personas entrevistadas que si conocian estos servicios
los vincularon al fomento de actividades de tipo colectivo, mas Iudi-
cas, en cierto modo, pero también con un notable impacto en el re-
fuerzo y fomento de las propias destrezas y habilidades trabajadas en
las terapias, fornentando, ademas de las dimensiones sociales y colec-
tivas, los ambitos de la movilidad, de la expresion oral, del trabajo cog-
nitivo, etc.
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Ya hemos visto, ademas, como este tipo de actividades y de propues-
tas colectivas pareciera ser uno de los espacios que se vieron mas
damnificados como consecuencia de la pandemia en algunas de las
asociaciones, al menos a ojos de algunas de las personas entrevistadas,
gue sentian haber perdido parte de la inercia previa tras el parén del
confinamiento, mostrando una cierta dificultad para volver a retomar
con la misma intensidad estas dinamicas.

Los equipos de terapia ocupacional también se han mostrado singu-
larmente mas proximos a las adaptaciones en los ambitos mas cerca-
nos de las personas con parkinson, es decir, en sus hogares, en sus

Fisioterapia

Informacién Logopedia
y recursos

Principales areas
de acompafiamiento
sociosanitario en las

asociaciones
de parkinson

Terapia Psicologiay
ocupacional neuropsicologia

Trabajo social
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barrios o zonas residenciales, en sus entornos familiares, siendo figuras
notablemente orientadas a mejorar y ajustar la realidad mas inmedia-
ta de la persona con parkinson.

A pesar de esta imagen inicial mas limitada

de la terapia ocupacional, y en algunas de las
asociaciones de parkinson algo mas desconocida,

el Ambito de actuacién habitual de estos equipos

es muy diverso y muy relevante, ya que, tal y como

nos resume uno de sus profesionales, desde una
perspectiva mas individual no podriamos olvidar

los enfoques rehabilitadores para abordar la
problematica de la EP, en los que el/la terapeuta
ocupacional es el/la profesional encargado/a de intentar
mejorar y mantener parametros (fuerza, rango
articular...) relacionados con el miembro superior y muy
especialmente con la mano, asi como la realizacién

de actividades enfocadas a la destreza manual, tan
alterada en algunos/as afectados/as, y la confeccién

en ocasiones de ferulajes y adaptaciones a medida.

También cabe destacar la importancia de los enfoques neurorehabili-
tadores que estan tomando las disciplinas sanitarias, muy especial-
mente la terapia ocupacional y la realidad virtual o robética, que su-
pondran un reto para todas las asociaciones que quieran ofrecer los
Ultimos avances a sus afectados/as y asi mejorar la realizacion de activi-
dades basicas de la vida diaria.

Las cosas que quedan por hacer
desde las asociaciones de parkinson

La mayoria de las entrevistas realizadas a personas con parkinson,
profesionales sociosanitarios, familiares y gerentes, las cerrabamos
con una pregunta: “¢qué podria hacer la asociacién para mejorar la
respuesta a las necesidades de las personas con parkinson y sus
familiares?”. La experiencia de esta pregunta se saldo, en la practica
totalidad de los casos, con una doble conclusion muy relevante y
compartida.
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En primer lugar, “seguir haciendo lo que ya hace”, eso si, idealmente
con mas recursos de los que tiene actualmente para hacerlo.

Esta respuesta es muy sencilla y, al mismo tiempo, esta llena
de sentido y profundidad, puesto que no se trataria de otra

cosa, o practicamente, que de intentar ampliar la llegada y el
alcance de los servicios actuales.

La imagen de recursos humanos y profesionales algo limitados para po-
der atender con mas rapidez o con una mayor frecuencia a las personas,
de unas instalaciones algo reducidas para el volumen de las personas
usuarias y/o del tipo de actividades realizadas, de, en algunos casos, las lis-
tas de espera para poder ser atendidas en algun servicio han sido reflexio-
nes, Mas que quejas, frecuentes y todo ello a pesar de que las personas
con parkinson y sus familiares son conscientes de la eficacia y el esfuerzo
gue el equipo de profesionales sociosanitarios y de gerencia incorporan a
sus tareas diarias para evitar que estas situaciones lleguen a ser excesivas.

Todo lo anterior se hace alin mas relevante al compararlo con el propio
ritmo vy los tiempos de respuesta del Sistema Nacional
de Salud (SNS), agravado notablemente como
efecto de la pandemiay que hace que los tiem-
pos de respuesta en las asociaciones de par-
kinson sean comparativamente mucho mas
agiles.

Segun los entrevistados,
seria necesario que se
dispusiera de mas recursos

para seguir reforzando el
trabajo que se realiza desde

las asociaciones y que la
persona con parkinson se vea

a si misma como agente-

activo en su tratamiento

El espacio mas problematico se produ-
ce, de manera mas puntual, en algunas
de las asociaciones mas pequefas,
en las que la falta de ciertos servicios
especificos obliga a que las personas
usuarias se desplacen a otras asocia-
ciones préximas y de mayor tamano
para poder acceder a ellos o a buscar-
los en su entorno Mas proximo y de
manera privada e individual.

En segundo lugar, laimportancia que la per-
sona con parkinson se vea a si misma como
un agente-activo, no como un paciente-pasivo.
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Es fundamental que la persona con parkinson se autoperciba
como capaz de ayudarse a si misma, tomando conciencia de

qué cambios en su estilo de vida pueden aportar innegables
beneficios que ralenticen el proceso de la enfermedad de
Parkinson.

Una de las consecuencias de la apuesta por los modelos sociosanita-
rios integrales y multidisciplinares, de poner a la persona en el centro,
ha de ser precisamente la consecucion de esta posicién mas activa,
mas auténoma y empoderada de la persona con parkinson, siendo
los propios servicios sociosanitarios y sus profesionales los agentes fun-
damentales para acompafar y fomentar dicho proceso.

Entre los/as profesionales también se pusieron en evidencia nuevas li-
neas de trabajo o de refuerzo de las ya existentes, que podrian ampliar
la cartera de servicios a las personas con parkinson y/o ayudar a ajustar
mejor el tipo de respuesta ofrecida, siendo la filosofia que domina en
muchas de estas ideas y/o actuaciones el intento de poner a la perso-
na en el centro como una filosofia con un impacto transversal en el
planteamiento terapéutico de las asociaciones de parkinson y que
para muchosy muchas de las profesionales a las que nos hemos dirigi-
do supondria estar presentes en todas las etapas de la vivencia del
parkinson, desde las fases iniciales hasta las finales. Asi, entre otras:

B Una de estas propuestas se basa en el desarrollo de la figura y/o del
servicio de los y las facilitadoras de la comunicacién, que buscaria
garantizar el acceso igualitario a la justicia y, en general, a la relacién
con las Administraciones publicas de las personas con algun tipo
de necesidad en los ambitos cognitivos o comunicativos, aseguran-
do una integracion real de las personas con alguna discapacidad o dé-
ficit en este sentido, como podria ser el caso de personas con parkin-
son en estadios mas avanzados, tengan o no tengan reconocida la
discapacidad. Este proyecto, que ya esta en fase de desarrollo, en prin-
cipio capitaneado por equipos de psicologia, logopedia y trabajo so-
cial, vendrd a dar respuesta a un derecho reconocido y ya articulado?.

2. Figura que se apoya, entre otras, en la Ley 6/2022, la ley de accesibilidad cognitiva que
garantiza la igualdad de acceso de todas las personas, tengan o no una discapacidad reco-
nocida.
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Esta iniciativa se hace especialmente relevante teniendo en cuenta
la tendencia a la digitalizacién de muchos de los procesos admi-
nistrativos, que hasta hace poco tiempo se realizaban de manera
presencial,y que entre una parte de las personas con parkinson con
mas complicaciones comunicativas y cognitivas supone una im-
portante limitacion.

El poder desarrollar e implementar escalas capaces de medir de
manera mas ajustada la calidad de vida de las personas con par-
kinson se ha convertido en otra expectativa relativamente compar-
tida entre los y las profesionales a las que nos hemos dirigido, apos-
tando por indices que recojan con mas precision y sensibilidad el
bienestar fisico, emocional, social e interpersonal de las perso-
nas con parkinson, ademas de reflejar la especificidad de esta pa-
tologia.

También el incorporar la perspectiva terapéutica de la nutricién y
el aparato digestivo como aproximaciones a la prevencion, el trata-
miento y la mejora de parte de los sintomas de la enfermedad de
Parkinson.

Asimismo, el poder colaborar en la creacién de ciertas guias de
servicios o recursos accesibles para las personas con parkinson,
gue tengan en cuenta las especificidades de esta patologiay que se
presenten como contenidos capaces de apoyar en las decisiones
y/o elecciones de ciertos servicios, desde aquellos de indole mas ins-
titucional, como pueden ser determinados recursos sociales o de-
terminados canalesinstitucionales, como de caracter privado, como
puedan ser ciertos servicios de hosteleria o de restauracion.
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El entorno en el que reside la persona con parkinson ha demostrado
tener un impacto fundamental en la propia vivencia de su enferme-
dad, tanto desde las perspectivas mas obvias, como podria ser la ma-
yor o menor accesibilidad y proximidad a ciertos recursos, como
desde otros dmbitos inicialmente menos evidentes, pero también muy
relevantes, como podria ser el tejido social y comunitario que le ro-
dee, mas asentado y robusto, con dinamicas de vecindad mas tupidas;
o0 mas debilitado y aislado, con dindmicas de vecindad mas precarias o
inexistentes en algunos casos.

La problematica de la vivencia del parkinson en los habitats mas
pequeiios es evidente, principalmente cuando la persona con la EP
empieza a tener problemas para desarrollar su movilidad de manera
autéonoma, o tal y como venia haciéndolo antes de la aparicion de la
enfermedad. Esta situacion puede convertir la gestién de lo cotidiano,
del dia a dia, en una situacién notablemente mas compleja y puede
incidir, en muchos casos, en un cierto refuerzo del aislamiento social,
en un posible empeoramiento del acceso a las alternativas terapéu-
ticas y en una sobrecarga excepcional de las personas cuidadoras.

El poder o no conducir o, entre segmentos de edades mas adultas,
tener la movilidad suficiente para poder seguir utilizando con un mini-
mo de seguridad el transporte publico interurbano, se convierten en
elementos fundamentales que marcan y sehalan la existencia de una
minima autonomia personal, hecho que en ambitos urbanos, donde
muchas de las actividades cotidianas pueden hacerse a pie, seria me-
nos taxativo, lo que parece garantizar un nivel de autonomia ligera-
mente mayor en lo urbano a este respecto.
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La falta de servicios médicos especializados en los municipios mas
pequenos y la necesidad de tener que desplazarse hasta las ciudades
0 municipios de mayor tamafo para poder acudir a ellos hacen que
esta experiencia sea claramente mas compleja, farragosa y costosa,
mas auln cuando estos desplazamientos se producen de manera fre-
cuente, lo que acaba afectando principalmente al mantenimiento de
tratamientos terapéuticos de tipo mas constante y de fondo.

Elacudir a las citas con los equipos de neurologia se ha manifestado
como mas sencillo, en la medida en que tienden a espaciarse en el
tiempo, lo que facilita su planificacion, si bien, en la mayoria de los ca-
sos, estariamos contemplando que el desplazamiento se realiza acom-
pafado por el entorno familiar y que, probablemente, si la persona re-
sidiese sola, este mismo trayecto seria notablemente mas complejo. El
poder disponer de un servicio de desplazamiento en estos casos,
como sucede en algunas comunidades auténomas, facilitaria notable-
mente el objetivo de una equidad sanitaria real.

En cambio, el seguimiento de terapias de fondo que son esenciales
para optimizar los recursos y el mantenimiento de la persona con
parkinson, asi como para retrasar la evolucion de la EP se convierte en
un escollo mas complejo de resolver, debido, por una parte, a la ma-
yor frecuencia y constancia que estas suelen requerir; y por otra, que
en términos generales los centros especializados,

como son las propias asociaciones de parkinson,
se suelen encontrar alejadas también de las
zonas rurales.

El uso de los recursos terapéuticos
ofremdos en las as?C|aC|ones fie par- El lugar de residencia
kinson entre los residentes en areas de |

rurales ha sido, segun los y las > e. - persopa cOl
profesionales, relativamente mi- parkinson, asi como el

noritario y, en muchos casos, de su entorno familiar
fruto de un esfuerzo notable y de cuidados es un
por parte de sus entornos fami- factor determinantes de
liares. cara a la propia vivencia

El buscar soluciones para salvar esta de la enfermedad

brecha entre lo urbano y lo rural se
convierte en un objetivo que ha de ser
fundamental, mas adn si tenemos en cuenta
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gue algo mas de 7 millones de espafoles y espafolas residen en muni-
cipios rurales, lo que supone aproximadamente el 16 % del total de la
poblacidny si consideramos, también, que algunas de las variables que
presentan mas incidencia en la probabilidad de padecer parkinson tie-
nen una presencia mayor en las areas rurales que en las urbanas; es
decir, el porcentaje relativo de hombres frente a mujeres es mayor en
las dreas rurales (un 7,5 % mas de hombres en el medio rural) y la tasa
de edad es ademas notablemente mas alta en el ambito rural frente al
urbano (un 35,2 % menos de jévenes).

La capacidad actual de las asociaciones de parkinson y de sus pro-
fesionales de poder desplazarse y dar servicio domiciliario o de
proximidad a estas personas con parkinson que residen en areas rura-
les es muy limitada, teniendo en cuenta el tamafo de las plantillas y la
propia saturacion y demanda de servicios presenciales que tienen las
asociaciones.

La apuesta de las asociaciones de parkinson por encontrar solucio-
nes intermedias es algo totalmente necesario. Asi, entre otras medi-
das, seria fundamental poder:

B concentrar las visitas terapéuticas para reducir la cantidad de des-
plazamientos realizados hasta el centro;

B plantear actividades de recuerdo y de refuerzo que puedan, en
algunas ocasiones, realizarse por la persona con parkinson en su
domicilio con una légica de mantenimiento entre sesiones Mas es-
paciadas;

B realizar visitas terapéuticas puntuales en caso de cambios en la
evolucion de la enfermedad;

B desarrollar de manera telematica algunas intervenciones especi-
ficas, siendo conscientes de que los equipamientos y la edad de
buena parte de los perfiles pueden dificultarlas, ademas de los pro-
pios Iimites de aquellas terapias que exigen contacto y presencia
fisica.

Asimismo, la necesidad de intentar acercar estos recursos a la persona
con parkinson ha emergido con fuerza durante la elaboracion del pre-
sente Libro Blanco, se deberia generar una estructura mas ramifica-
da que pudiera desplazar a los nUcleos mas proximos a la persona con
parkinson, y garantizar asi parte de los recursos basicos, impartiendo
formacion a monitores/as en el conocimiento y comprension de la EP,
para que desarrollen actividades de mantenimiento teniendo en
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cuenta la especificidad motora de la enfermedad vy reflejarla en sus pro-
puestas y tablas de ejercicios; y puedan elaborar informes técnicos mas
especificos que puedan servir de orientacion terapéutica a otros/as
profesionales (logopedas, fisioterapeutas) que desarrollen sus servicios de
manera particular en zonas mas proximas a la persona con parkinson. “

El propio desarrollo de recursos sociales con los que cuenten
los diferentes municipios, la oferta de actividades monitoreadas,
los equipamientos municipales o la diversidad de asociaciones y

centros sociales son factores clave para que el punto de partida
de la persona con parkinson sea potencialmente mucho
mejor y que las propuestas de ramificacion, antes sefaladas,
tengan un tronco mas sélido sobre el que poder apoyarse.

El residir en contextos mas diseminados, mas cerca de la naturaleza,
también ha demostrado tener sus puntos positivos; de hecho, una
parte nada despreciable de las personas con parkinson y familiares con
segundas residencias (o primeras) han indicado pasar mucho tiempo
en estos lugares por la mayor calma y disfrute que les genera, por la
sensacion de poder estar mas libres y en espacios mas abiertos. Sin
embargo, llega un momento en que el propio agravamiento de la en-
fermedad, cuando se produce, hace muy complicado gestionar el dia a
dia en un entorno aislado, supone un mayor riesgo ante posibles acci-
dentes domeésticos, por la mayor lejania con los servicios de urgencias,
por el sentimiento entre las personas cuidadoras de estar mas solas y
mas desprotegidas ante una complicacion, asi como por la mayor de-
pendencia de los desplazamientos privados constantes para realizar
las tareas y recados cotidianos o frecuentes.

La posibilidad de replantear y adaptar los contextos
residenciales a la previsién de cémo pueda ir evolucionando la

EP pareciera presentarse, siempre que sea factible y se disponga
de los recursos necesarios, como una estrategia muy relevante.

El medio urbano e interurbano se encuentra mas y mejor equipado
de servicios y, también a priori, mejor integrado, lo que, como decia-
mos antes, parece facilitar y alargar ligeramente la autonomia de la
persona en situaciones de un cierta y ligera dependencia.
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A pesar de que los servicios estan mas cerca y mejor conectados, el
nivel de saturacion a los que estan sometidos, situacion que la expe-
riencia de la pandemia ha tensionado aun masy puesto de relieve, pa-
reciera estar generando una imagen de claro deterioro y de cierta
pérdida de agilidad y calidad de respuesta.

Los recursos con que cuentan las asociaciones de parkinson, en
cambio, si que parecieran tener en el medio urbano e interurbano
su espacio de mayor referencialidad, principalmente en aguellos ca-
sos en los que el centro se encuentra en el area residencial mas proxi-
ma, en la medida en que se acaba convirtiendo en un recurso de proxi-
midad y de cierto uso frecuente, adaptandose mas y mejor al espiritu

de estas asociacionesy a la terapéutica de muchas
de sus intervenciones.

Esta imagen comparativamente mas
positiva del contexto urbano, no
Las asociaciones de obstante, también se enfrentaria a

parkinson buscan soluciones otros retos y riesgos, siendo uno
de los mas relevantes, la propia

para que, con independencia soledad y el riesgo de un ma-

del lugar de residencia, yor aislamiento social, de pasar
todas las personas con mas desapercibido en un con-

parkinson y su entorno texto social mas acelerado vy li-
puedan disponer de los geramente mas individualista,

. q g especialmente cuando la autono-
MISMOS recursos y serviclos . P . .
. . . mia, la movilidad y la actividad fue-
soclosanitarios

ra del hogar se ven relativamente
reducidas.

/ El tipo de barrio o de zona residen-

cial también se ha mostrado como
una variable muy importante de cara a
la vivencia de la EP en las zonas urbanas, siendo muy evidente como
las mujeres y los hombres, en mayor medida de edades mas adultas,
que residian en barrios mas asentados y con un tejido social y comer-
cial masintenso mostraban unos niveles de aislamiento mucho meno-
res, asi como una cierta solidaridad y acompafiamiento vecinal mas
notable; mientras que aquellos o aquellas, principalmente de edades
medias, que residian en barrios menos asentados, de nueva creacién o
con dindmicas comunitarias menos establecidas, trasladaban una
imagen mas deficitaria respecto al tejido social y vecinal, lo que parecia
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influir en un nivel de aislamiento social algo mayor o que, potencial-
mente, podia ser mayor.

Esta reflexion tiene mucho que ver, como es sabido, con una proble-
matica contemporanea creciente, la soledad no deseada, que en el
caso de las personas con algun tipo de dolencia o discapacidad, pero
también de las personas que las cuidan, se veria singularmente po-
tenciada, y que tiene en las estrategias de los barrios, como en los
proyectos de Madrid Vecina o de Pla de Barris, en Barcelona, con la
implicacion de la red de comercios, centros juveniles, de mayores,
etc., asi como en la solidaridad vecinal sus ambitos de actuacion mas
relevantes.

La comunidad auténoma de residencia también parece mostrarse
como un factor de cambio tanto a partir del tipo de inversiéon y ges-
tion que llevan a cabo los Servicios Sociales, como desde factores
socioculturales. Es cierto que el sistema sanitario se mostré debilitado
y tocado tras la pandemia en todas las areas en las que hemos realiza-
do el trabajo de campo, pero también es verdad que la experiencia del
acceso a los recursos sociales y asistenciales en unas y otras comunida-
des auténomas fue diferente, segun las experiencias recabadas entre
familiares, personas con parkinson y los propios equipos profesionales
a los que nos hemos dirigido.
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El presente apartado, elaborado por el Consejo General del Trabajo So-
cial, es un acercamiento sintético e inicial a la importancia que tiene el
marco legal a la hora de tener una comprension mas completa de la EP,
de sus implicaciones para la persona y su entorno mas préximo, asi
como de algunos de los recursos que les corresponden y les protegen.

Los derechos sociales son instrumentos
de garantia de proteccion para la ciudadania

La Organizacion Mundial de la Salud destaca que las circunstancias per-
sonales y las condiciones socioeconémicas, culturales o medioam-
bientales en las que conviven las personas influyen en los aspectos
de salud, son los llamados determinantes sociales. El estilo de vida, las
relaciones familiares, junto con el entorno y el acceso a los recursos so-
ciales o sociosanitarios tienen un impacto directo en la salud y en el
bienestar de la poblacion.

El desarrollo del estado del bienestar en Europa y Espaia represen-
t6 un logro fundamental en la generacién y la defensa de los dere-
chos de la ciudadania, con el fin de contribuir a su proteccion, al de-
sarrollo social y a la mejora de las condiciones sociales generales,
intentando impedir, de tal manera, la exclusiéon y la marginacion social
en cualquiera de sus formas, reconociendo y garantizando el acceso
universal a las prestaciones y servicios sociales como derechos so-
ciales desde la proximidad, la eficacia y la transparencia.
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La definicion de los derechos sociales como derechos fundamenta-
les en el Tratado de la Unién Europea (2009) cred las bases para que los
paises europeos asumieran la constitucionalizacion de la Carta de los
Derechos Fundamentales de la Unidn, en linea con la doctrina de Na-
ciones Unidas (Declaracion Universal de Derechos Humanos). En cuan-
to al ordenamiento juridico espafol, la Constitucién de 1978 establece
las bases sobre las que se fundamentan los derechos sociales uni-
versales de la ciudadania espaiola, a través de la promocion de la liber-
tad e igualdad de condiciones de trato y no discriminacion, la autono-
mia personal, el acceso a prestaciones socialesy econémicas, la atencion
integral o la accesibilidad universal.

Con la aprobacion de normativa especifica, Espafia ha reconocido de-
rechos para la proteccién social y la autonomia personal de toda la
ciudadania, pero sobre todo de aquellos colectivos con necesidades
especiales, como son las personas en situacion de dependencia, con
dificultades para trabajar a causa de una enfermedad o accidente, o las
personas con algun tipo de discapacidad.

La importancia de comprender la diferencia
entre discapacidad, incapacidad y dependencia

Los anteriores son conceptos proximos pero cada uno de ellos hace
referencia a unas condiciones concretas y diferenciadas con limita-
ciones especificas para la persona. Esas diferencias se observan con
respecto a la normativa especifica, los criterios de valoracion, el proce-
dimiento de reconocimiento, el sistema publico que da cobertura a sus
necesidades o las prestaciones correspondientes.

Una persona con discapacidad es:

“aguella que presenta deficiencias fisicas, mentales, inte-
lectuales o sensoriales, previsiblemente permanentes
que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir
su participacion plenay efectiva en la sociedad, en igual-
dad de condiciones con los demas”".

1. Real Decreto Legislativo /2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el Texto Refundi-
do de la Ley General de derechos de las personas con discapacidad y de su inclusion social.
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Dichas barreras pueden condicionar su vida personal, relacional y so-
cial, e incluso laboral.

El reconocimiento del grado de discapacidad’ se realiza en los cen-
tros base de valoracién y orientacion a personas con discapacidad de-
pendientes de Servicios Sociales de las comunidades auténomas.
Aparte de la propia limitacion fisica, sensorial y/o psiquica, se tienen en
cuenta también los factores sociales caracteristicos de la persona, que
obstaculizan o no su desarrollo. Asimismo, se valoran las limitaciones
en la movilidad y la accesibilidad. Una vez iniciado el tramite, se emite
un dictamen elaborado por distintos equipos multiprofesionales so-
ciosanitarios.

Dicho reconocimiento permite ejercer sus derechos y acceder a dis-
tintos beneficios, prestacionesy servicios a la persona calificada como
tal, como, por ejemplo, tributarios, gratuidad de las medicinas, ayudas
para el transporte, tratamientos médicos de recuperaciéon y rehabilita-
cion o ayudas econdémicas para recibir un ingreso minimo o pagar a
una persona cuidadora.

La incapacidad que-
da referida solo al
ambito laboral y se
circunscribe a las
capacidades de una
La legislacién espafiola reconoce persona para desaﬁ
el derecho a la proteccién social rrollar su trabajo habi-
. tual u otro. El motivo

y autonomia personal de toda la buede ser por una en-
ciudadania, sobre todo, de los fermedad (comun o la-
colectivos con necesidades boral) o por accidente (la-
especiales, como son las personas boral o no laboral). Una

en situacion de dependencia misma persona puede te-
ner reconocida una incapa-

cidad y una discapacidad,
pero necesariamente ambas
situaciones Nno van parejas nNi

2. Regulado por el Real Decreto 888/2022, de 18 de octubre, por el que se establece el pro-
cedimiento para el reconocimiento, declaraciéon y calificacion del grado de discapacidad.
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tienen por qué tener la misma causa y los indicadores de valoracion
son diferentes.

El reconocimiento de la incapacidad (en cualquiera de sus grados y
variedades) otorga el derecho a una prestacion econémica, de acuer-
do con la normativa® regulada por la Seguridad Social, de quien de-
pende dicho tramite. Su aprobacion la realiza el equipo de valoracion
de incapacidades, un cuerpo médico especializado en esta materia.

Por ultimo, la dependencia es:

“el estado de caracter permanente en que se encuentran
las personas que, por razones derivadas de la edad, la en-
fermedad o la discapacidad, y ligadas a la falta o a la pér-
dida de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial,
precisan de la atencién de otra u otras personas o ayudas
importantes para realizar actividades basicas de la vida
diaria o, en el caso de las personas con discapacidad inte-
lectual o enfermedad mental, de otros apoyos para su
autonomia personal”.

El procedimiento para acceder a sus derechos se establece por ley*
y consiste en el reconocimiento de una situacion de dependencia,
debe solicitarse directamente a través de los Servicios Sociales del
ayuntamiento en el que esté empadronada la persona solicitante. En
algunos territorios también puede solicitarse a través de la comunidad
auténoma. Tras la valoracion, la persona podra recibir una prestacion
econdmica u otros servicios (teleasistencia, ayuda a domicilio, centro
de dia, residencia, etc.), si se cumplen unos requisitos determinados.

Las personas con discapacidad que deseen acceder a un centro

de atencidn residencial, ocupacional o de dia deben solicitar,
previamente, el reconocimiento de la situacién de dependencia.

3. Real Decreto Legislativo 8/2015, de 30 de octubre, por el que se aprueba el texto refundi-
do de la Ley General de la Seguridad Social.

4. Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a
Personas en situacion de Dependencia.
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La importancia de la equidad sanitaria

La relacion existente entre el sistema sanitario y las personas con
parkinson y sus familiares se ha mostrado compleja y no exenta de
dificultades, principalmente en aguellos ambitos sanitarios no espe-
cializados, es decir, medicina general, especialistas diferentes a la neu-
rologia, asi como en la propia medicina de urgencias.

Dicho lo anterior, el nivel de sensibilidad y de comprensiéon de los
equipos profesionales de la salud antes las singularidades y las ca-
suisticas a las que se enfrenta una persona con parkinson pareciera
haber ido en aumento, en gran medida, por la propia tarea de sensibi-
lizacion que han venido desarrollando las asociaciones de parkinson.

La relacién con la atencién no especializada

Las experiencias de las personas entrevistadas con sus médicos/as de
cabecera se han mostrado claramente diferentes en funcion de la
edad y de la antigUedad del diagndstico. Las personas con diagnédsti-
cos mas recientes han relatado, por norma general, procesos mas
rapidos y certeros desde las primeras consultas con derivaciones
mas agiles a los servicios de neurologia, mientras que las que tenian
diagnosticos menos recientes, en algunos casos, relataban experien-
cias muy erraticas y menos certeras desde que experimentaron los
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primeros sintomas hasta que fueron, finalmente, diagnosticadas de
parkinson. Las personas entrevistadas con parkinsonismos o parkin-
son plus relataron procesos notablemente mas complejos.

La relacion de las personas con parkinson o con parkinsonismos con la
medicina de familia, obviamente, va mas alld de este momento de
derivacion y posterior diagnostico y se extiende a muchos otros aspec-
tos de la vida cotidiana, siendo, en términos generales, descrita como
positiva y satisfactoria, notablemente saturada y sobrecargada, pero
satisfactoria, si bien, en ocasiones, no esta exenta de aspectos mas
complejos.

La capacidad de los y las profesionales de primaria de entender y pre-
ver los aspectos singulares que la enfermedad de Parkinson pueda
tener sobre otras casuisticas de salud, los posibles efectos cruzados
de ciertas medicaciones o los probables sintomas que se puedan deri-
var de ciertas incompatibilidades pareciera ser relativamente limita-
da en determinadas ocasiones, al menos a partir de las experiencias
compartidas por algunas personas entrevistadas, lo que puede gene-
rar ciertas dosis de incertidumbre entre las personas usuarias.

La supervisién mas o menos frecuente de los equipos de neurologia
ayuda a tener controlados efectos secundarios de medicaciones cru-
zadas o, simplemente, de posibles desajustes de la medicion especifi-
ca, asi como deterioros que la medicina de familia puede no llegar a
identificar de manera temprana.

Esta centralidad de la figura de los equipos de neurologia para
garantizar la estabilidad de las personas con la enfermedad de
Parkinson, y de otros muchos, hace que sea fundamental alzar

la voz contra la saturacién que viven muchos de estos
equipos médicos, lo cual acaba redundando en unos tiempos
entre citas mayores de lo que seria ideal.

Aungue en algun caso muy puntual se ha relatado una cierta interven-
cion por parte de los y las profesionales de primaria en la medicaciony
en los efectos secundarios de un tratamiento prescrito en neurologia,
la ténica general de las personas con las que hemos conversado es que
desde primaria no se media en dichas pautasy que son los equipos de
neurologia los que las valoran en las revisiones periddicas.
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Los informes médicos también se convierten, en muchos casos, en un
cierto problema de cara a los tramites que las personas con parkin-

son tienen que hacer de sus bajas laborales o, peor aun, respecto a
(33@ las valoraciones de sus grados de dependencia y/o discapacidad. Es-
Qs tos informes no acaban de reflejar de manera precisa el impacto que la

enfermedad de Parkinson tiene para la persona, en gran medida, por
tratarse de estructuras muy estandarizadas y por una posible falta
de comprension por parte de los equipos de valoracion, o del grado de
impacto y afectacion que esta puede llegar a tener.

El trabajo de las asociaciones de parkinson para sensibilizar
a los y las profesionales de medicina de familia en este tipo de
sintomatologias, por una parte, y de las necesidades de informes
mas exhaustivos y sensibles hacia las limitaciones que supone la
enfermedad de Parkinson en la persona que la padece, por otra,

se convierte en un espacio fundamental y que es necesario
potenciar o, al menos, mantener con el mismo nivel de presion.

La FEP ha desarrollado la iniciativa “Informes médicos con
perspectiva social” precisamente para sensibilizar sobre esta
realidad.

Ademads, todo lo expuesto anteriormente puede incrementarse en el
caso de personas con parkinson de mas edad y que residen en entor-
Nnos Menos urbanos, con periodos de consultas de
neurologia menos frecuentes, lo que puede
conllevar ciertos problemas afadidos; de ahi,

la importancia de que los servicios de
neurologia y de atencién primaria es-

Se hace imprescindible la tén coordinados y compartan la infor-
supervisién frecuente por macién de manera muy eficaz para
. . evitar riesgos innecesarios.
parte de los servicios de

neurologia para un mayor La relacién con los servicios de ur-
control de la evolucién de gencias si se ha mostrado ligeramente
la enfermedad de mas problematica en la medida en que
Parkinson algunas intervenciones de urgencia van
acompanadas de alteraciones en los trata-
mientos para la enfermedad de Parkinson, in-

/ cluso enla suspensiéon del propio tratamiento,
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lo que puede suponer la aparicion de efectos y sintomas que con la
medicacion se tienen mas controlados.

Al igual que con primaria, seria fundamental desarrollar
y divulgar desde las asociaciones de parkinson y sus profesionales

un protocolo de actuacion de urgencias en caso de tratar
a una persona con parkinson.

La relacidén con la atencién especializada

Losy las neurdlogas se convierten en los equipos profesionales primor-
diales para las personas con parkinson, son sus profesionales de maxi-
ma referenciay, en términos generales, de mayor confianza, en los que
buscan, la mayoria de las veces, su aprobacion antes de asumir cam-
bios en sus pautas y habitos, en los tratamientos especificos e, incluso,
en la incorporaciéon de otras medicaciones o tratamientos no vincula-
dos con la enfermedad de Parkinson.

La sensibilidad, el buen trato y, en definitiva, el cuidado integral de la
persona con parkinson entre los equipos de neurologia pareciera ha-
ber ido en aumento, de hecho, las referencias hacia situaciones o re-
cuerdos de tratos mas bruscos o a actitudes algo mas frias y poco em-
paticas por parte de losy las neurdlogas han estado mas presentes

en relatos vinculados al recuer-
do, al pasado mas o menos le-
jano.

La sensibilidad por
parte de estos espe-
cialistas hacia las aso-
ciaciones de parkin-
sonhaidoenaumento,
asi como la puesta en
valor de sus servicios so-
ciosanitarios y de toda la
labor de sensibilizacion y
divulgacion que promueven;
sin embargo, es necesario

Una vez conocido el diagnéstico, es
fundamental que desde la atencién
especializada de los servicios de
neurologia se prescriba a la persona
con EP acudir cuanto antes a las
asociaciones de parkinson
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y recomendable no cejar en el trabajo de seguir visibilizando el tra-
bajo de las asociaciones de parkinson y de la importancia de que
sean prescriptores y prescriptoras de una toma de contacto tempra-
na con las mismas, al menos, desde el punto de vista clinico, por una
necesidad de irse adelantado a los posibles sintomas y su impacto.

La carga asistencial, los tiempos entre consultas, la falta de profesiona-
les en muchos hospitales medianos y grandes hacen que la agilidad y
la frecuencia de seguimiento de las personas con parkinson se re-
sientan, hecho que se hace especialmente problematico en momen-
tos en los que se pueden estar produciendo ajustes de la medicacion
y/o desarrollarse efectos secundarios menos deseados.

Los informes elaborados, en algunos casos, por los equipos
sociosanitarios de las asociaciones de parkinson sobre la
evolucién experimentada por la persona con parkinson entre dos
citas de neurologia (que a veces pueden comprender periodos
de hasta 6 meses), sobre el impacto percibido de una cierta
pauta de medicacién, la deteccion de posibles sintomas no
identificados previamente, etc., ayudan a hacer mas visible y
mas sistematica a los equipos médicos la propia evolucién de las
personas con EP.

La figura de la enfermeria neurolégica vendria a amortiguar parte
de estos efectos, principalmente al poder hacer ciertos cribados
Yy pruebas de cara al diagnodstico y al analisis de la evolucion de la per-
sona con parkinson, asi como al ser un enlace muy relevante a la hora
de comunicar y hacer un seguimiento mas cercanoy pormenorizado
de la evolucion de su sintomatologia entre citas con los equipos de
neurologia.

La sola imagen de tener un numero de teléfono al que poder
llamar en caso de que algo parezca que no va bien, que la
persona se encuentre peor, que sienta cambios, que tenga cierta

incertidumbre, y que ese niumero lo atienda alguien vinculado
a la neurologia, se convierte en un apoyo fundamental para
muchas personas con parkinson y para sus cuidadoras y
cuidadores.
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La comunicacion mas directa que en algunas ocasiones
pueden tener las y los profesionales de las asociaciones con
los equipos de neurologia también se presenta como un

recurso importante para muchas de las personas con parkinson
y de sus familiares ante contextos o situaciones que se puedan
sentir como mas preocupantes.

Dentro de la atencion especializada, las unidades de los trastornos
del movimiento se convierten en recursos muy valorados, por perso-
nas usuarias y profesionales, por aportar una mirada mas multidiscipli-
nar y holistica, donde una mayor variedad de especialistas hacen un
abordaje integral tanto de las causas como de los posibles enfoques
terapéuticos, pero también de los posibles impactos y de los dmbitos
en los que se puede trabajar.
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Una gran parte de las personas que han participado en la
elaboraciéon de este Libro Blanco han sefialado su curiosidad

frente al estado de la investigacion en el ambito del parkinson
y frente a qué se puede esperar de los avances cientificos en
marcha, expectativa que se siente poco cubierta, a pesar de las
iniciativas llevadas a cabo por algunas de las asociaciones de
parkinson de hacer charlas informativas sobre el tema.

El presente apartado es un intento de resumir el estado actual de la
investigacion en parkinson sin alejarnos del enfoque practico y divul-
gativo que se pretende imprimir a este Libro Blanco, para lo que he-
mos contado con la generosa colaboracién y orientacion de Ariadna
Laguna (neurocientifica e investigadora en la Vall d’'Hebron Institute of
Research-VHIR) y de Gurutz Linazasoro (neurdlogo especializado en la
enfermedad de Parkinson y en enfermedades neurodegenerativas) y
Andrés Alvarez (afectado de parkinson, diagnosticado correctamente
en el afo 2008 y actual presidente de la Federacion Espafiola de Par-
kinson), sin quienes la elaboracion de este apartado hubiese sido, si no
imposible, muchisimo mas compleja.

El gran volumen y la notable diversidad de lineas de investigacion
gue actualmente estan en marcha, tanto a nivel nacional como inter-
nacional, son un buen sintoma de la creciente toma en considera-
cién de laimportancia de avanzar en el conocimientoy el tratamien-
to de la enfermedad de Parkinson y de cémo su conocimiento y los
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recursos para abordarla, han avanzado de manera exponencial en
las dltimas dos décadas.

Esta evolucion tiene mucho que ver con el desarrollo del nuevo con-
cepto de progresién del parkinson, es decir, ser conscientes de que
los cambios en el cerebro de una persona con parkinson empiezan
a ocurrir muchos afios antes de que aparezcan los sintomas motores,
lo que hace que se abra una ventana de oportunidad de 15 o 20 afos
para actuar. Asi, se han establecido estudios con cohortes de personas
gue han desarrollado sintomas previos, como seria la pérdida del olfato
o la alteracion del suefio en la fase REM, para poder hacer un segui-
miento mas profundo y extendido en el tiempo de esta evolucion,
siempre siendo conscientes de la complejidad que este planteamiento
supone.

El formento progresivo de la investigacion en red, de los enfoques mas
multidisciplinares y de |la propia participaciéon de las personas afec-
tadas a través de los grupos clinicos parece estar ayudando a afinar,
enriquecer y amplificar los enfoques investigadores, convirtiendo a la
investigacion en el drea de atenciéon que se considera, a dia de hoy,
mas necesaria y mas prometedora.

La generalizacion de las nuevas tecnologias,
por ejemplo, los teléfonos o los relojes inteli-
gentes, como soportes capaces de facilitar
el seguimiento y la monitorizacion de
ciertos sintomas, asi como el desarrollo
exponencial del Big Data y de algu- Las lineas de trabajo
nas soluciones de Machine Lear- en parkinson oscilan

n.nt\g estan siendo c.I?ves tam- desde ambitos de
bién para la aceleracién de la o . .. .

.. mvestlgaClon en teraplas
progresiéon en muchos de los L. ..
hallazgos. génicas muy sofisticadas

hasta otras centradas en

A pesar de estos avances, sigue el impacto que los estilos
habiendo necesidades no cubiertas de vida tienen en la
como, por ejemplo, la posibilidad de enfermedad

crear un registro nacional de perso-

nas con parkinson, con historias clinicas
y muestras bioldgicas. Dicho registro serfa
un hito muy relevante de cara a acelerar el
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avance de la propia investigacion, tanto en estas etapas iniciales como
alolargo de todo el proceso.

Las lineas de trabajo en parkinson son tan variadas que oscilan desde
ambitos de investigacién en terapias génicas muy sofisticadas
(como serian la capacidad de administrar ciertos genes al cerebro de la
persona afectada, sea inyectdndolos directamente o consiguiendo
abrir temporalmente la barrera hematoencefalica), hasta areas de in-
vestigacion centradas en el impacto que los estilos de vida tienen
en la enfermedad de Parkinson (como seria el impacto que puedan
tener la realizacion de actividad fisica o la nutricidn).

Este gran volumen de investigacién podria clasificarse conforme a
dos dimensiones fundamentales, por una parte, aquellas lineas centra-
das prioritariamente en actuar sobre los sintomas de la enfermedad o
las que se basan fundamentalmente en actuar sobre el curso de la
enfermedad; y, por otra, lineas de investigacion y de trabajo centradas
en una componente farmacolégica o no farmacolégica.

Desde un punto de vista mas especifico, las diferentes lineas de trabajo se
podrian clasificar también en relacién con su aproximacion, si se asien-
tan en enfoques vinculados con la investigacion basica o con la clinica.

La investigacion basica, es decir, la investigacion tedrica y fundamen-
tal sobre los mecanismos que conducen a la comprension del inicio y
la progresion de la enfermedad se convierte en un plano esencial de la
investigacion en parkinson en nuestro pais. Esta referencialidad con-
trasta con la notable infrafinanciacién que obtiene por parte de los
poderes publicos, lo cual no influye solamente en las condiciones la-
borales de los equipos investigadores y en la capacidad de retener su
talento, sino también en la propia capacidad de dar visibilidad a su
trabajo y conseguir mas fuentes de financiacion diversas.

Las lineas de investigacion clinica, es decir, la investigacion mas apli-
cada, estarian centradas en mejorar la deteccion precoz y los sintomas
de la enfermedad, pero, singularmente, en ser capaces de actuar so-
bre la propia progresién de la enfermedad, enlenteciendo y/o dete-
niendo su avance.

La investigacion en la fase prodrémica de la enfermedad, aquella

en la que se manifiestan sintomas previos a la aparicion de los sinto-
mas motores, se convierte en uno de los ambitos donde se estarian
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concentrando mas esfuerzos. En primer lugar, para avanzar en la deli-
mitacion de marcadores y en una deteccion temprana que permita
una respuesta y/o tratamiento, a su vez, temprano. En segundo lugar,
para avanzar en la propia comprensiony estratificacion de las personas
con parkinson (no solo por la presencia de mutaciones, sino por posi-
bles modificadores genéticos, bioquimicos, procesos celulares o mole-
culares de la enfermedad).

Todo ello permitiria mejorar el ajuste y reducir los errores en los ensa-
yos clinicos, consiguiendo avanzar, mas decididamente, hacia la me-
dicina personalizada y de precision. El ensayo SAA de amplificacion
de semillas de la proteina alfa-sinucleina, impulsado por la Fundacion
Michael J. Fox, es un buen ejemplo de esta direccion.

La deteccién por neuroimagen de patologia de alfa-sinucleina es otra
de las lineas a las que se estan dedicando notables esfuerzos en el am-
bito de la investigacion.

También se estaria avanzando en el desarrollo de terapias celulares y
terapias génicas que intentan reconstruir la via dopaminérgica, que es
la que degenera en la enfermedad de Parkinson. Los estudios experi-
mentales realizados en primates con parkinsonismo por MPTP utili-
zando neuronas dopaminérgicas obtenidas a partir de células madre
pluripotentes inducidas (iPS) han dado resultados positivos, revierten
el parkinsonismo y las neuronas sobreviven y establecen contactos
sindpticos con las neuronas del huésped. La terapia celular esta pen-
diente del resultado de varios ensayos clinicos con neuronas dopa-
minérgicas fetales implantadas en el estriado de personas jévenes
y con una enfermedad de Parkinson moderada.

Muchas de las lineas de actuacién se centran en el desarrollo de
farmacos u otras aproximaciones, como, por ejemplo, los anticuerpos
monoclonales, capaces de actuar contra las proteinas resultantes de
mutaciones genéticas. Asi, por ejemplo, algunas actlan sobre los de-
positos de alfa-sinucleina o sobre la actividad de las proteinas LRRK2 o
GBA, mientras que otras actUan de una manera mas general sobre el
sistema dopaminérgico y/o sobre otros neurotransmisores.

Las técnicas de neuromodulacién también se han sefialado como
otro de los terrenos de mayor avance en los ultimos afios desde la
perspectiva de la investigacioén clinica, con la cirugia por estimulacion
cerebral profunda (DBS) y los ultrasonidos focales de alta frecuencia
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(HIFU) en el nucleo subtalamico como lineas de trabajo principales, en
las que Espana es, hoy en dia, referencial.

La actuacion con ultrasonidos de baja frecuencia (LIFU), y su posibi-
lidad de abrir la barrera hematoencefalica de manera transitoria para
poder inyectar o trasladar al cerebro de las personas afectadas molécu-
las que puedan tener un efecto beneficioso sintomatico o neuropro-
tector, es otra de las lineas de investigacion mas destacadas.

La optogenética, es decir, la combinacion de métodos genéticos y 6p-
ticos para controlar eventos especificos en ciertas células de tejidos vi-
Vos, posibilitara también la manipulacion de circuitos muy especificos
y concretos.

En lo mas inmediato, la atencion fundamental sigue centrada, por
ejemplo, en avanzar en el desarrollo de nuevos farmacos o intervencio-
nes encaminadas a optimizar el aprovechamiento de la actual Levo-
dopa por parte del sistema dopaminérgico, asi como en reducir los sin-
tomas de la enfermedad que siguen mostrandose algo peor resueltos,
como seria la marcha, el equilibrio o los sintomas no motores.

Otra linea, aun mas importante que la anterior, seria el poder avanzar
en el conocimiento de la enfermedad de Parkinson para poder im-
plementar aproximaciones farmacogendémicas, es decir, unos trata-
mientos farmacoldgicos adaptados a la singularidad y al tipo de parkin-
son de cada persona, y no solamente prescritos en funcion de variables
como la edad o el sexo como sucede actualmente.

Lo anterior es aun mas relevante para aquellos y aquellas que padecen
parkinson plus o algun otro tipo de parkinsonismo, para quienes la
capacidad de avanzar en la comprensiéon del mecanismo por el que
las neuronas degeneran en esas enfermedades es mucho mas rele-
vante actualmente que el desarrollo concreto de nuevos farmacos que,
por el momento, resulta un camino relativamente mas infructuoso.

La importancia de la participacion de las personas con
parkinson en muchas de las lineas de investigacidn descritas es
incuestionable y pone de relieve el elemento sinérgico tan

necesario entre los equipos investigadores y las personas con
parkinson, a pesar de la dificultad de la comunicacién que, en
ocasiones, se deriva de estas experiencias.
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La incorporacién de la perspectiva de género en el tratamiento de la
enfermedad de Parkinson, por ejemplo, estd muy ligada a la creacién
de grupos clinicos de mujeres centrados en entender el impacto dife-
rencial de esta enfermedad entre ellas, ayudando a mejorar la investi-
gacion desde esta perspectiva.

Entender la relevancia que las hormonas pueden tener en la viven-
cia de esta enfermedad, como factor de proteccion en algunos casos
o como factor capaz de influir en una evolucion Mmas irregular de la
propia enfermedad, consiguiendo superar el tradicional enfoque y pa-
tron marcadamente masculino, tal y como ha reflejado recientemente
el estudio COPPADIS desarrollado por el Grupo de Estudio de Trastor-
nos del Movimiento (GETM) de la Sociedad Espafola de Neurologia
(SEN), seria un buen ejemplo de la importancia de dicha colaboracion.

Una amplia mayoria de las personas con parkinson se muestran no
solo dispuestas, sino interesadas en participar en estudios de inves-
tigacion, si bien, la falta en muchos casos de devolucion y de respuesta
por parte de los mismos equipos investigadores, unido a los tiempos
|6gicos hasta llegar a conclusiones, a veces anos, acaba redundando
en una sensacion de cierta falta de utilidad o, al menos, de una cierta
falta de atencidn y reconocimiento a la participacion.

La necesidad de mejorar la devoluciény la di-
vulgacioén sobre el proceso de participaciony
sobre los resultados de la investigacion, sea
a través de jornadas, de publicaciones de los
avances gue se van produciendo, de la
participacion en congresos especiali-
zados, parece fundamental para que
estas expectativas incumplidas no
acaben suponiendo un alejamiento

o desanimo de cara a la colaboracion

de las personas con parkinson en di-

chos estudios.

(XYY
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A modo de conclusién, |a investigacion vinculada con el
parkinson es mucha y muy variada y se desarrolla con creciente
agilidad, si bien, las exigencias del propio método cientifico
requieren de una progresion prudente y fiable, lo que actua
contra la propia rapidez.

El centro de toda esta produccién investigadora ha de servir
para mejorar la calidad de vida de las personas con
parkinson, seguir avanzando en los planteamientos
terapéuticos de tipo integrales, interdisciplinares y
colaborativos, en la deteccién tempranay en la respuesta
terapéutica y farmacoldégica temprana, asi como en avanzar

en la comprensién de los mecanismos de compensacion

y, en definitiva, hacia la medicina personalizada y de precision.

La consecucion de estos retos pasa, en gran medida, por el
fomento y el apoyo institucional a la investigacién, por un
mayor fomento de la investigacién en red, por la capacidad de
poder sistematizar y normalizar datos clinicos y muestras
biolégicas, y por el desarrollo y el avance en la estratificacion
de los tipos de parkinson que permitan, entre otras muchas
cosas, mejorar el ajuste de los ensayos clinicos y, en definitiva,
la comprension de la enfermedad de Parkinson en su
diversidad.
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.-imagen social

La imagen que la sociedad tiene del parkinson es notablemente
vaga y esta muy articulada alrededor de referentes muy estereoti-
pados, como seria el temblor en reposo, su vinculacion con perfiles
de edades muy avanzadas y su identificacion con un cierto proceso de
demencia, aspectos todos ellos, que pueden distar notablemente de los
sintomas mas habituales con los que la enfermedad se manifiesta. De
uno u otro modo, parte de las imagenes mas estereotipicas vinculadas
con el parkinson tienden a confundirse con algunos de los rasgos que
estarian presentes en el propio proceso de envejecimiento.

La imagen social del parkinson plus o los parkin-
sonismos es, aun, mas desconocida, lo que
hace que casi la totalidad de la poblacion
general y una parte relevante, incluso,
de los perfiles sanitarios no hayan
La falta de conocimiento oido hablar de estas enfermedades
y reconocimiento de la EP o sindromes.
por gran parte de la

sociedad supone en la

La confusién muy habitual con el

> : mal de Alzheimer emerge tam-
mayoria de las ocasiones - P
bien como otro sintoma de esta

Impactos negatl\'/os' para falta de concrecién de la singulari-
la persona con parkinson dad de la enfermedad de Parkin-

y sus familiares son entre el grueso de la poblacion
gue, en muchos casos, tienden a iden-
tificarlas como enfermedades casi analo-

/ gas, en gran medida, por su componente
- neurodegenerativo.
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Esta falta de conocimiento y de reconocimiento de la EP tiene va-
rios impactos relevantes y negativos para la persona con parkinson:

1. En primer lugar, hace que la dificultad para compartir el diagnoés-
tico, para “salir del armario” como dicen con ironia muchos y mu-
chas de las personas entrevistadas, sea mayor, debido a que la per-
sona tiene que compartir toda una serie de explicaciones y de
detalles que pueden acabar resultando relativamente agotadores
en su constante o frecuente repeticion, y acabe siendo mas sencillo
reservarlo para las personas mas allegadas.

2. Ensegundo lugar, porgue a partir de la imagen mas estereotipada
anterior, la primera reaccién del entorno tiende a magnificar la
gravedad y lo discapacitante de sus sintomas, hecho muy moles-
to en las personas recién diagnosticadas, que se encuentran en es-
tadios iniciales de la EP y que intentan enfrentarse a su enferme-
dad con la mayor entereza y autonomia posibles, evitando generar
una reaccion excesivamente proteccionista o que se oriente en ex-
ceso a una imagen de dependencia o de vulnerabilidad.

3. En tercer lugar, porgue el desconocimiento de buena parte de sus
posibles sintomas verdaderos hace que el riesgo de incompren-
sién ante ciertas situaciones sociales sea relativamente habitual y
frecuente. Asi, entre otros momentos concretos, destacamos:

» Una parte relevante de las personas entrevistadas han compar-
tido anécdotas, situaciones y vivencias que, si bien actualmente
han interiorizado e, incluso, comparten con ciertas dosis de hu-
mor e ironia, en su dia supusieron momentos complejos, em-
barazosos y, sobre todo, que pudieron complejizar el proceso
de duelo y de aceptacién de la enfermedad, y que una mayor
comprension y reconocimiento por parte de la sociedad de los
efectos de la EP podria haber ayudado a aliviar.

» Laincomprensiony laimpaciencia del entorno social, de “la gen-
te", ante la lentitud puntual que una persona con parkinson
puede experimentar en ciertos contextos sociales, en la caja
de un supermercado, al subir al autobus, en el uso de un cajero,
etc., momentos de blogqueo puntuales que, como es sabido, se
agravan cuando la persona se siente presionada o estresada,
han sido ejemplos relativamente compartidos. La tension ante
estas situaciones puede hacer que la persona se inhiba a la hora
de realizar estas tareas o, al menos, busque un cierto acompana-
miento en su realizacion.
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» El desconcierto de los problemas de movilidad y/o de rigidez
gue puede desarrollar una persona con parkinson con los efec-
tos de una borrachera, por ejemplo, ha sido otro de los ejemplos
que ha emergido con cierta recurrencia durante el trabajo de
escucha para la elaboracion de este Libro Blanco. Esta incom-
prension, segun los perfiles, se vive con una cierta dosis de inco-
modidad, singularmente cuando se siente que se puede gene-
rar una cierta imagen de recurrencia y de estigmatizacion.

» La confusién de la hipomimia que puede desarrollar una perso-
na con parkinson, con un gesto que denota distancia o indife-
renciay los malentendidos que ello puede generar en una parte
de las relaciones sociales con personas menos allegadas. La po-
sibilidad de malinterpretar un gesto inexpresivo como un gesto
poco amigable o acogedor ha sido otro aspecto relativamente
sefalado entre parte de los y las interlocutoras.

» En paralelo, aquellas personas en estadios iniciales y con sinto-
mas mas suaves o, al menos, menos visibles a ojos de las demas
personas, también se han visto afectadas por este desconoci-
miento de un modo relativamente inverso, es decir, por una cier-
ta falta de empatia, en ciertos momentos o una cierta com-
prension muy limitada del impacto de los propios sintomas
emocionales o psicolégicos, dolores, fatiga, que puede y suele
acarrear esta enfermedad en la persona afectada.

El compromiso de la sociedad y de los medios de
comunicacién de hacer mas conocidos estos sintomas y el
impacto de la EP en lo motor, pero también en lo emocional
y psicolégico, podria ayudar singularmente a reducir y aliviar
la frecuencia de estas confusiones. Asi como, el que las

personas con parkinson compartiesen con mas naturalidad

y sencillez su diagnéstico, favorecer una mirada mas positiva
y/o ajustada del impacto que tiene la EP en la vida de las
personas que la padecen y ampliar el grado de empatia y
comprension de los efectos motores y no motores en los que
puede cursar esta enfermedad.

La falta de referentes publicos, de personajes populares o relevan-
tes que hagan publico que padecen parkinson, a diferencia de lo que
sucederia con otras afecciones, como podria ser el caso, por ejemplo,
de las personas que han padecido o padecen cancer, emerge como
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otra variable que dificulta un mayor y mejor reconocimiento y com-
prensién de esta enfermedad y que, de uno u otro modo, refuerza la
imagen mas estereotipada que se ha ido generando alrededor de
la EP.

La frase, en Espafia necesitamos un Michael J. Fox para darle visibili-
dad al parkinson y para actualizar la imagen de la persona con parkin-
son ha emergido con mucha recurrencia en el trabajo de camypo reali-
zado, en su doble sentido, el dar visibilidad social, por una parte, y el
proyectar una imagen de la persona con parkinson mas diversa, no
solo de persona mayor mas o menos dependiente.

El hecho de no comunicar que se padece esta enfermedad puede en-
tenderse como un intento de ocultar o evitar trasladar a la sociedad
una imagen de cierto deterioro, de unaimagen de salud debilitada, lo
gue vendria a reproducir y a reforzar la imagen mas estereotipada an-
tes sefalada.

La reflexién anterior se resume en una frase muy sintética pero muy
sintomatica que emergid en una de las reuniones realizadas con fami-
liares de personas con parkinson y que generd un notable nivel de ad-
hesion entre los y las participantes: “el problema es que el parkinson
es una enfermedad de cuarta, no como otras enfermedades”.

La imagen de enfermedad crénica y degenerativa parece, como tu-
vimos ocasion de sefalar al inicio de este bloque, situar el foco de la
épica en un lugar muy diferente al de otras enfermedades mas visibles,
de la retérica de la lucha y la victoria, la que pareciera ser socialmente
mas habitual, incluso podriamos definirlo como mas patriarcal, a la re-
térica de la adaptacion y la estrategia, que ha venido siendo una
retdrica socialmente menos efectista pero que, paraddjicamente, pare-
ciera estar progresivamente tomando mas centralidad en nuestras so-
ciedades pospandémicas.

La resiliencia se define como la capacidad de adaptacion de un ser
vivo frente a un agente perturbador o un estado o situacion adversos
Yy, como es bien sabido, se ha convertido en un valor social en auge,
como un valor interpersonal crecientemente puesto en valor, valor
que tiene mucho que ver con los mecanismos que parecen ser
esenciales para “luchar” o, para ser mas exactos, afrontar esta enfer-
medad.
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La necesaria sensibilizacion social

Ya hemos seflalado la importante labor que llevan a cabo las asociacio-
nes en el ambito de la sensibilizacion y lo relevante que es poder con-
cienciar a la poblacién sobre la realidad de la enfermedad de Parkin-

son para poder ampliar
la comprension de sus
posibles sintomas y
reducir la prevalencia
de algunos estigmas
prejuicios vinculados.

Dar a conocer el parkinson y sus
sintomas, derribando estereotipos Al hablar de sensibili-

1.

Yy prejuicios en torno a la
enfermedad es fundamental
para avanzar hacia una sociedad

zar, ademas de plantear-
a la poblacion en su con-
junto, que obviamente es
muy necesario, algunas ini-
mas sensibilizada ciativas y propuestas sefa-
ladas por los equipos pro-
fesionales de algunas de las
asociaciones de parkinson han
puesto de relieve la bondad de
hacerlo de manera singular con
algunos perfiles que, por diferen-

tes motivos, van a tener un impacto singularmente relevante en la vida
de las personas con parkinson. Asf entre otros:

La sensibilizacién ante los problemas neurolégicos entre los jo-
venes en el ambito escolar se considera como una acciéon fun-
damental, por lo que tiene de llegada amplia y de educacién en
la diversidad. Conseguir que los y las mas pequefas sean capa-
ces de comprender y tener una mirada mas sensible hacia el
parkinson y sus sintomas, y que puedan, en algunos casos, con-
vertirse en prescriptores de este conocimiento en sus entornos
familiares.

Concienciar a la policia y a los cuerpos y fuerzas de seguridad
del Estado se convierte en otro aspecto fundamental, en la medi-
da en que estos perfiles profesionales van a situarse en primer pla-
no de situaciones delicadas, complejas y/o urgentes; la capacidad
para entender ciertos sintomas, déficit comunicacionales en ca-
sos Mas avanzados o, simplemente, limitaciones en la movilidad,
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por ejemplo, va a ser de gran ayuda de cara a mejorar la relaciéon
entre la ciudadania y sus referentes de seguridad.

3. La sensibilizacién a cualquier perfil profesional que esté de cara
al publico en cierto modo iria en la misma linea que el ejemplo an-
terior, pero se ampliaria, al menos idealmente, a todas aquellas per-
sonas con una profesion de cara a publico, claramente en los servi-
cios y la atencion institucional, pero también en algunos servicios
y recursos privados, al menos, los de ambito social y asistencial.

Esta capacidad para entender algo mejor a la persona con parkin-
son, comprender parte de su sintomatologia y de cémo esta puede
tener un impacto en la realizacion de ciertas actividades mas o menos
cotidianas, pareciera convertirse en una expectativa muy destacada
para muchos y muchas de las personas con parkinson y las personas
mas allegadas.
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Closario

de sintomas motores y no
motores, y otros conceptos

Los términos se muestran en orden alfabético para facilitar la budsque-
da (m. sintoma motor/n. m. sintoma no motor).

Acinesia (m.). Situacion grave de bradicinesia, con incapacidad para
iniciar un movimiento preciso o pérdida del movimiento automatico.

Alteracion de la atencion (n. m.). Dificultad para concentrarse mien-
tras se realiza una actividad.

Alteracion de la memoria (n. m.). Presencia de olvidos frecuentes, di-
ficultad para recordar nombres, niUmeros o situaciones.

Alteraciones del sueno (n. m.). Dificultades del suefio como:

B Hipersomnia (n. m.). Exceso de suefo tanto por el dia como por la
noche.

B Insomnio (n. m.). Dificultad para quedarse dormido por la noche o
despertarse demasiado pronto por la manana.

B Sindrome piernas inquietas (n. m.). Necesidad imperiosa de mo-
ver las piernas durante periodos de reposo o inactividad.

B Sueno fragmentado (n. m.). Despertarse con frecuencia durante la
noche.

B Trastorno de conducta del suefio REM (n. m.). Actividad muscular
anormalmente alta durante el suefo, cuando la persona puede ha-
blar o gritar, moverse mucho o tener suefos vividos.

Alteraciones visuales (n. m.). Vision borrosa, sequedad ocular, proble-
mas para leer, vision doble o fatiga ocular.
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Alucinaciones (n. m.). Percepciones en cualquier modalidad sensorial
gue ocurren sin estimulo sensorial externo, pueden ser visuales o auditivas.

Anosmia (n. m.). Pérdida de la capacidad de olfato.

Ansiedad (n. m.). Sensaciéon de inquietud, temor o aprension.

Apatia (n. m.). Pérdida de motivacion e indiferencia.

Bradicinesia o lentitud (m.). Enlentecimiento en el inicio del movi-
miento voluntario con una reduccién progresiva en la velocidad vy la
amplitud de acciones repetitivas.

Bloqueo (m.). También llamado congelacion de la marcha es un episodio
transitorio en el que la persona con parkinson tiene la sensacion de tener

los pies “pegados al suelo”. Puede aparecer en los llamados “estados off".

Camptocormia (m.). Flexion extrema de la columna hacia delante que
aumenta al andar y disminuye al tumlbarse.

Delirios (n. m.). Creencias falsas inquebrantables que no se pueden
entender por el contexto sociocultural de la persona.

Demencia (n. m.). Pérdida o debilitamiento de las capacidades men-
tales que puede caracterizarse por alteraciones de la memoria y la ra-
zon y por trastornos en la conducta.

Depresion (n. m.). Alteracion caracterizada por sentimientos de triste-
za y una disminucion de la vitalidad, que se expresa tanto en la esfera

psiquica como en la corporal.

Disartria (m.). Alteracion de la articulacion del habla, es decir, de la pre-
cision con la que se articulan los sonidos del habla.

Discinesias (m.). Movimientos involuntarios con una apariencia rotato-
ria, retorcida, que puede afectar a las extremidades, el tronco y la cara.

Disfagia (m.). Dificultad o imposibilidad de tragar.
Disfuncion sexual (n. m.). Alteracion del funcionamiento psicofisiolo-

gico de la respuesta sexual, que incapacita la participacion o la satisfac-
cion en una relacion sexual deseada.
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Disfuncion urinaria (n. m.). Alteraciones en la capacidad de orinar,
puede ocasionar expulsion involuntaria de orina por la noche, un au-
mento de la frecuencia y urgencia de orinar durante el dia o incapaci-
dad de orinar.

“Estado on". Estado en el que la persona esta respondiendo éptima-
mente a su medicacién, principalmente una respuesta a levodopa.

“Estado off". Estado en el que la medicacion estd perdiendo el efecto
justo antes de la siguiente.

Estrefiimiento (n. m.). Evacuacion del vientre o defecacion con una
frecuencia mas baja de lo normal, inferior a tres veces por semana.

Fatiga (n. m.). Sensacion de cansancio.

Fluctuaciones motoras. Son complicaciones motoras debido a altera-
ciones en el efecto de la medicacion. Pueden ser debidas a un retraso
en el inicio del efecto, una finalizacion del efecto antes de lo debido o
cambios impredecibles en el efecto.

Hipofonia (n. m.). Reduccion de la intensidad de la voz, en su tono o
timbre.

Hipomimia (m.). Disminucion de la expresion facial y del parpadeo por
la rigidez de la musculatura de la cara.

Hipotension ortostatica (n. m.). Descenso brusco de la tension arterial
al levantarse, sensacion de mareo al ponerse de pie o después de ha-
ber estado tumbado/a.

Inestabilidad postural (m.). Afectacion de los reflejos posturales, por lo
que las personas tienen dificultades para mantener la postura y el
equilibrio.

Micrografia (m.). Alteracion de la capacidad de escribir debido a la rigi-
dez, caracterizada por una disminucion en el tamafio de la letra que la

hace menos entendible.

Parestesias (n. m.). Sensacion o conjunto de sensaciones del tipo hor-
migueo, adormecimiento o ardor que se puede sentir en la piel.
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Pérdida de peso (n. m.). Descenso del peso corporal no causado por
un cambio en la dieta.

Rigidez (m.). Aumento del tono muscular que provoca resistencia en la
movilidad de los musculos y las articulaciones.

Seborrea (n. m.). Aumento de la secrecion de grasa en la piel y el pelo.
Sialorrea (n. m.). Excesiva produccion de saliva, que puede causar babeo.

Sudoracién excesiva o hiperhidrosis (n. m.). Aumento de la sudora-
cion, especialmente en los piesy en las manos.

Temblor de reposo (m.). Temblor que aparece durante el reposo mus-
cular.

Trastornos del control de impulsos (TCI) (n. m.). Imposibilidad de re-
sistir un impulso, atraccion o tentacion para realizar un acto que puede

resultar dafino para la persona o para su entorno.

Trastornos de la marcha (m.). Problemas al caminar que pueden pro-
vocar pérdidas de equilibrio y caidas.
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Listado -

asociaciones
de parkinson

ANDALUCIA

Asociacién Parkinson Bahia de
Cadiz

956 591928
www.parkinsonbahiadecadiz.org

Asociaciéon Parkinson Puerto de
Santa Maria

662 262 631
parkinsonpuerto@gmail.com

Asociacién Parkinson Campo de
Gibraltar Santa Adela

616 641198
https://parkinsoncg.es/

Asociacién Parkinson de Andujar
661326 916
www.parkinsonandujar.org

Asociacién Parkinson Antequera
625109 879
parkinsoncnm@gmail.com

Asociacion Parkinson de Cadiz
650 091723
www.parkinsoncadiz.org

Asociacion Parkinson Granada
958 522 547
www.parkinsongranada.org

Asociacion Parkinson Linares Jaén
670 470 387
www.parkinsonjaen.org

Asociacién Parkinson Jerez
629236102
www.parkinsonjerez.blogspot.com.es

Asociacién Parkinson Malaga
952103 027
www.parkinsonmalaga.org

Asociacién Parkinson Bajo
Guadalquivir

666 193 575
asociaciondeparkinson.a.p.a@gmailcom

Asociacién Parkinson Sol de
Estepona
655 631114
www.apse2007.blogspot.com
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Asociacion Parkinson Trebujena
956 165 275
www.parkinsontrebujena.org

ARAGON

Asociaciéon Parkinson Aragén
976134 508
www.parkinsonaragon.com

ASTURIAS

Asociacion Parkinson Asturias
985 237 531
www.parkinsonasturias.org

Asociacién Parkinson Jovellanos
Principado de Asturias

985150 976
https:/mwww.parkinsonjovellanos.es/

CANARIAS

Asociacion Parkinson Gran Canaria
928 336 120
https:/Mmww.parkinsongrancanaria.
com/

Asociacién Parkinson Santa Cruz de
Tenerife

922 625 390
www.parkinontenerife.org

CASTILLA Y LEON

Asociacién Parkinson Astorga
987 615732
www.parkinsonastorgaycomarca.org

Asociacién Parkinson Avila
920 252 069
https://mwww.apaviavila.com

Asociacién Parkinson Burgos
947 279 750
www.parkinsonburgos.org

Asociaciéon Parkinson Ledn
636 424 646
www.parkinsonleon.org

Asociacion Parkinson Palencia
979104 227
www.parkinsonpalencia.es

Asociacién Parkinson Salamanca
923262 707
http:/AMww.parkinsonsalamanca.org/

Asociacién Parkinson Segovia

921 443 400
www.http://parkinson.asociaciones.
segovia.es

Asociacién Parkinson Soria
624 826 025
https:/parkinsonsoriawordpress.com/

Asociacion Parkinson Valladolid
983 480 683
http://aparval.es/
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CASTILLA-LA MANCHA

Asociacion Parkinson Albacete
967 558 908
www.parkinsonalbacete.org

Asociacion Parkinson Cuenca
969 160 297
www.parkinsoncuenca.es

Asociacién Parkinson La Roda
967 440 404
http:/Aww.parkinsonlaroda.com/

Asociacién Parkinson Toledo
925 255576
https://www.parkinsontoledo.es/

Asociacion Parkinson Villarrobledo
967 147 273
www.parkinsonvillarrobledo.org

CATALUNA

Asociacién Parkinson L "Hospitalet |
El Baix Llobregat

930 083 046
www.malaltsdeparkinson.wordpress.
com

Asociacién Parkinson Les Terres de
Lleida

619 037 308
www.parkinsonlleida.com

Asociaciéon Parkinson San Cugat
935 891382
aparkinsonsc@gmail.com

COMUNIDAD VALENCIANA

Asociacion Parkinson Alicante
966 351 951
www.parkinsonalicante.es

Asociacién Parkinson Castellon
964 250 028
www.parkinsoncastellon.org

Asociacion Parkinson Elche
965 031 826
www.parkinsonelche.es

Asociacién Parkinson Gandia-
SAFOR

962 950 954
www.parkinsongandia.es

Asociaciéon Parkinson Novelda
966 186 525
http:/noveldapark.wixsite.com

Asociacion Parkinson Valencia
963 824 614
www.parkinson-valencia.com

EXTREMADURA

Asociacién Parkinson Almendralejo
924963113
www.parkinsonalmendralejo.org

Asociacién Parkinson Extremadura
924 303 224
www.parkinsonextremadura.
wordpress.com

Asociacién Parkinson Villanueva de
la Serena

659 632 743

www.acopark.org
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GALICIA

Asociaciéon Parkinson Baixo Mifio
625170 605
parkinsonbaixom@gmail.com

Asociacién Parkinson Ferrol
981 359 593
parkinsonferrol@yahoo.es

Asociacién Parkinson Galicia-
Corufia

981241100
www.parkinsongaliciacoruna.org

Asociacién Parkinson Lugo
699 021830
parkinsonlugo@gmail.com

Asociacion Ourensana de Parkinson
988 252 251
http:/AMww.aodemper.com

Asociacion Parkinson Pontevedra
986 324 577
aproparkpontevedra@gmail.com

Asociacién Compostelana de
Esclerosis Multiple

981575 240
https:/Mmwww.acemsantiago.org/es/

Asociacién Parkinson de Vigo
886 123 568
www.parkvigo.org

ISLAS BALEARES

Asociacién Esclerosis Multiple Ibiza
y Formentera

971932 146

https:/aemifes/home/

LA RIOJA

Asociacién Riojana Parkinson
941545 734
www.arepak.org

MADRID

Asociacion Parkinson Alcala de
Henares

918 897170

www.afalcala.org

Asociacién Parkinson Alcorcén y
Otros Municipios

916 428 503

www.aparkam.org

Asociacién Parkinson Alcobendas y
San Sebastian de los Reyes

910 127 874
www.alcosseparkinson.org

AFA Getafe-Leganés
916 011 339
https://mwww.afalgetafe.org/

Asociacion Parkinson Madrid
914 340 406
www.parkinsonmadrid.org

Asociacién Parkinson Méstoles
916 144 908
http:/Aww.parkinsonmostoles.org

Asociacion de enfermedades
neurodegenerativas de Madrid
916 989 237

https://aenma.ong
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MURCIA

Asociacién de Parkinson Cartagena
868 062 127
www.apccartagena.com

Asociacién Lorquina Parkinson
661573735
www.parkinson.lorca.es

Asociacion Parkinson Mar Menor
633 842 522
http:/AMwww.apmarmenor.com

Asociacién On Off Parkinson Murcia
686 586 307
https:/parkinsonmurcia.com/

NAVARRA

Asociacion Navarra de Parkinson
948 232 355
Www.anapar.es

PAIS VASCO
Asociacién Parkinson Araba

945221174
Www.asopara.es

Asociacién Parkinson del Bajo Deba
669 714 245
www.deparkel.org

Asociacion Parkinson Bizkaia
944 483 270
www.parkinsonbizkaia.org

Asociacién Parkinson Gipuzkoa
943 327 715
WWW.aspargi.org

Asociacién Parkinson Nervion-
Ibaizabal

654 692 879
https://parkinson-nervionibaizabal.
org/el-parkinson

ESTATAL

Con P de Parkinson
www.pdeparkinson.es
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