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Proyecto
NEUROQUALYFAM
Cuidado de
las personas con
enfermedades
neurodegenerativas
 


	2. José María Olayo  olayo.blogspot.com
La Estrategia en Enfermedades Neurodegenerativas
del Sistema Nacional de Salud, 2016, explcita que
dentro de la denominación general de “enfermedades
neurológicas” se incluyen varios millares de
padecimientos entre los que destacan, por su alta
prevalencia y coste social, las enfermedades
neurodegenerativas que constituyen un amplio
capítulo e incluye patologías como la de
Alzheimer, Parkinson, Huntington o la Esclerosis
Lateral Amiotrófica (ELA) entre otras.
 


	3. José María Olayo  olayo.blogspot.com
Las enfermedades neurodegenerativas son
enfermedades crónicas que tienden a generar
una gran discapacidad física, intelectual y social
y, por lo tanto, dependencia y disminución de
la calidad de vida conllevando un importante
padecimiento individual y social de la persona
afectada y sus familias. Asimismo producen
una significativa repercusión laboral y alto
gasto económico por la atención social
y sanitaria que precisan.
 


	4. José María Olayo  olayo.blogspot.com
Detectar y abordar tempranamente estas patologías,
disponer de un plan integral de actuaciones tanto
sanitarias como sociales basadas en criterios
contrastados y consensuados respetando sus
decisiones y potenciando su autonomía en la
mayor medida posible; apoyar a la familia y a
las personas cuidadoras, formar y sensibilizar
adecuadamente a los profesionales, favorecer
la participación de las personas afectadas, sus
familias y la sociedad en general, y estimular
la investigación son líneas estratégicas básicas
para el correcto abordaje de estas enfermedades.
 


	5. José María Olayo  olayo.blogspot.com
Las enfermedades neurodegenerativas no
tienen un tratamiento etiológico, las actuaciones
terapéuticas solo pueden ser sintomáticas en
algunos casos y paliativas en todos ellos.
Estas patologías generan un aumento de la
Dependencia para las Actividades Básicas e
Instrumentales de la Vida Diaria, y en ocasiones,
como, por ejemplo, en las demencias, se ve
afectada la Autonomía Personal, es decir, la
capacidad de toma de decisiones. Asimismo,
la Calidad de Vida de la persona afectada y
de su familia, disminuye.
De igual manera tiene unas importantes
repercusiones socioeconómicas, produciendo
una incapacidad laboral relevante y gran gasto
económico por la atención social y sanitaria
de todas estas personas.
 


	6. José María Olayo  olayo.blogspot.com
Muchas enfermedades neurodegenerativas
están ligadas a la edad, por lo que el
progresivo envejecimiento de la población en
los países desarrollados supone un aumento
de la prevalencia de este tipo de patologías.
Por ejemplo, en el caso de la enfermedad de
Alzheimer se estima que actualmente en
España hay unos 400.000 enfermos, pero
las previsiones apuntan a que esta cifra se
podría cuadruplicar en los próximos 50 años.
 


	7. José María Olayo  olayo.blogspot.com
Las enfermedades neurodegenerativas son una de
las principales causas de discapacidad y dependencia
en el mundo, lo cual tiene un gran impacto tanto
en la salud y el bienestar psicológico y social de las
personas que las padecen como en el de sus familias.
Teniendo en cuenta el envejecimiento de la población
española y portuguesa (que representa un 20,9%
de la población total) se prevé que
estas patologías (principalmente
Parkinson y Alzheimer) aumenten
de año en año, así como
las necesidades de las
familias cuidadoras.
 


	8. José María Olayo  olayo.blogspot.com
Además, la población de la zona transfronteriza
se caracteriza por su dispersión en pequeños
núcleos rurales, por lo que el acceso de las
familias cuidadoras a los servicios de apoyo
es limitado y de difícil accesibilidad.
 


	9. José María Olayo  olayo.blogspot.com
Las tres enfermedades neurodegenerativas principales –el Alzheimer y otras
demencias, el Parkinson y la Esclerosis Múltiple, las dos primeras relacionadas
con la edad– presentan una prevalencia muy elevada (Garcés, 2017).
Se calcula que, a nivel mundial, están afectadas de Alzheimer y otras demencias
35.000.0000 de personas, con una prevalencia del 0,5%; para el Parkinson se
estima que 23.800.000 de personas se encuentran afectadas, con una prevalencia
de 0,34%; mientras que la Esclerosis Múltiple está presente en 2.280.000 personas,
siendo la tasa de prevalencia del 0,03% (Garcés, 2017).
 


	10. José María Olayo  olayo.blogspot.com
En relación con los costes de las enfermedades neurodegenerativas el Estudio
sobre enfermedades neurodegenerativas en España y su impacto económico
y social (Garcés, 2017) señala las repercusiones que estas enfermedades
tienen sobre el paciente y los cuidadores.
Por ejemplo, muestra que el cuidador principal gana un 26% menos de lo que
ganaba antes de diagnosticarse la enfermedad de su familiar. Asimismo, se
afirma que las familias son las principales proveedoras de servicios de apoyo, lo que
representa un coste elevado tanto a nivel económico como social para los cuidadores.
Esandi y Ganga (2016), por su parte, señalan que las familias asumen la mayor parte
del gasto (un 87% del total) y dedican al cuidado de su familiar una media de 70 horas
semanales. Así pues, convivir con una persona con demencia supone un cambio en
la vida de la familia que afecta a todo el sistema familiar.
 


	11. José María Olayo  olayo.blogspot.com
Los estudios epidemiológicos realizados en Europa sobre enfermedades
neurodegenerativas muestran una prevalencia del 1,23% para el Alzheimer y
otras demencias, un 0,24 % para el Parkinson y un 0,1% para la Esclerosis Múltiple.
La prevalencia en España según Garcés (2017) sería para el Alzheimer y otras
demencias el 0,4%, para el Parkinson el 0,3% y para la Esclerosis Múltiple el
0,03%. En definitiva, la prevalencia de las enfermedades neurodegenerativas en
la población española es del 1,9% (Garcés, 2017), lo que supone aproximadamente
un total de 988.000 personas.
 


	12. José María Olayo  olayo.blogspot.com
Ante esta situación, el proyecto NEUROQUALYFAM nace de la constatación, por una
parte, del rol principal que la familia asume en la atención y cuidado de las personas
con enfermedades neurodegenerativas, y, por otra, de la necesidad de ofrecer un plan
integral individualizado de intervención para apoyar a estas familias, acercando unos
recursos sociosanitarios de calidad en las zonas transfronterizas de España y Portugal,
teniendo en cuenta, además, que las políticas sociales y de salud a nivel europeo van
dirigidas a mejorar la calidad de vida de los cuidadores y sus familias, promoviendo
esta atención integral y coordinada.
En este contexto, el Proyecto NEUROQUALYFAM se suma al interés reciente de las
administraciones públicas para prestar atención a las necesidades de apoyo de la
persona con una enfermedad neurodegenerativa y de su familia.
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PROGRAMA DE COOPERACIÓN TRANSFRONTERIZA,
INTERREG V-A ESPAÑA-PORTUGAL (POCTEP) 2014-2020.
CÓDIGO: 0541_NEURO_QUALYFAM_6_E
TÍTULO: Enfermedades Neurodegenerativas y Calidad de Vida Familiar.
CONVOCATORIA: Segunda.
ÁREA DE COOPERACIÓN: PLURIRREGIONAL: Castilla y León, Centro
y Norte de Portugal.
EJE: Crecimiento inteligente a través de una cooperación transfronteriza
para el impulso de la innovación.
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PROGRAMA DE COOPERACIÓN TRANSFRONTERIZA,
INTERREG V-A ESPAÑA-PORTUGAL (POCTEP) 2014-2020.
OBJETIVO TEMÁTICO: Potenciar la investigación, el desarrollo tecnológico
y la Innovación.
PRIORIDAD DE INVERSIÓN: Mejora de las infraestructuras de investigación e
innovación (I+i) y de la capacidad para desarrollar excelencia en materia de I+i,
y el fomento de centros de competencia, en especial los de interés europeo.
OBJETIVO ESPECÍFICO: Mejorar la excelencia científica del Espacio de
Cooperación transfronteriza en las líneas de investigación con potencial
para ser competitivas Internacionalmente.
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Proyecto.
El propósito del Proyecto NEUROQUALYFAM es potenciar la investigación,
el desarrollo tecnológico y la innovación, mejorando la excelencia científica
del Espacio de Cooperación transfronteriza.
Tienen como objetivo reforzar la cooperación entre las instituciones
responsables de la investigación y atención a las enfermedades
neurodegenerativas en Castilla y León y el Norte y Centro de Portugal
para mejorar los resultados de calidad de vida familiar y optimizar los recursos
de apoyo y de asistencia a las familias cuidadoras de los enfermos.
El proyecto mejorará la excelencia científica del Espacio de Cooperación transfronterizo
para afrontar los retos comunes del impacto en los sistemas sanitarios públicos que
supone el envejecimiento de la población, con especial incidencia en las áreas
despobladas y rurales.
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Objetivos.
Reforzar la cooperación entre las instituciones responsables de la investigación
y atención a las enfermedades neurodegenerativas en Castilla y León y el Norte
y Centro de Portugal para mejorar los resultados de calidad de vida familiar y
optimizar los recursos de apoyo y de asistencia a las familias cuidadoras.
El proyecto mejorará la excelencia científica del Espacio de Cooperación transfronterizo
para afrontar los retos comunes del impacto en los sistemas sanitarios públicos que
supone el envejecimiento de la población, con especial incidencia en las áreas
despobladas y rurales.
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Resultados esperados.
1) La creación de un plan de apoyo integral centrado en las familias cuidadoras
de personas con enfermedades neurodegenerativas en función de las necesidades
individuales, basado en el diseño y la aplicación de un procedimiento de evaluación
de la calidad de vida de estas familias.
2) Puesta en marcha de la primera plataforma TIC en el espacio transfronterizo
de España y Portugal que permita la evaluación de las necesidades familiares,
así como los recursos de apoyo (cartera de servicios, formación online a través de
contenidos visuales, textuales, foros, e-learning, workshops, etc.), que favorezcan
la capacitación de las funciones de cuidado de las familias.
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Así pues, el propósito de este proyecto tiene como objetivo mejorar los
resultados de calidad de vida familiar y optimizar los recursos de apoyo de
las familias cuidadoras de personas con enfermedades neurodegenerativas.
Con este fin, el Proyecto NEUROQUALYFAM está estructurado alrededor
de tres actividades:
(1) el mapeo de las necesidades de las familias cuidadoras en la zona
transfronteriza;
(2) el mapeo y evaluación de los servicios, recursos y prestaciones; y
(3) la implantación de una plataforma TIC de una cartera de servicios
sociosanitarios.
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Una de las acciones de la primera actividad del proyecto ha consistido en
identificar y caracterizar a la población de personas con enfermedades
neurodegenerativas y sus familias.
En el estudio epidemiológico de las enfermedades neurodegenerativas en la
zona rural transfronteriza de la provincia de Salamanca, llevado a cabo por
la profesora Montserrat Alonso Sardón y el Grupo NEUROQUALYFAM, se ha
encontrado una prevalencia del 2,51%, algo superior a la prevalencia
global de España (2,08%).
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En el sexo femenino la prevalencia es mayor, lo que probablemente se deba a la mayor
longevidad de las mujeres. Así, se ha encontrado que la prevalencia en las mujeres
es del 3,26% frente al 1,79% en los hombres. La media de edad de las mujeres es
de 82,8 años, mientras que la de los hombres es de 80,3 años. Más de la mitad de
las personas diagnosticadas de enfermedades neurodegenerativas corresponde al
Alzheimer y otras demencias, el 38% al Parkinson y el 3% a la Esclerosis Múltiple.
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La segunda de las acciones realizada ha tratado de evaluar la calidad de vida
de las familias de personas con enfermedades neurodegenerativas. Para ello,
se ha llevado a cabo el proceso de traducción, adaptación y validación del
cuestionario Family Quality of Life Survey (FQOLS-Dementia) (DiZazzo-Miller
y Samuel, 2011). Este instrumento consta de varias partes.
La primera parte, Acerca de su familia, reúne información descriptiva
sobre la familia.
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La segunda parte consta de dos secciones: cada una recopila información sobre las
nueve áreas de la vida familiar: Salud de la familia, Bienestar económico, Relaciones
familiares, Apoyo de otras personas, Apoyo de los servicios, Valores, Profesiones
y formación de los cuidadores, Ocio y recreación e Interacción con la comunidad.
Más concretamente, la Sección A contiene preguntas que recopilan información
general sobre la familia; la Sección B contiene preguntas relacionadas con seis
dominios: Importancia, Oportunidades, Iniciativa, Logro, Estabilidad y Satisfacción.
El cuestionario finaliza con dos preguntas sobre impresiones generales de la calidad
de vida de la familia. El estudio sobre las propiedades psicométricas del instrumento
ha demostrado que el FQOLS-ND es una herramienta válida y fiable para evaluar la
calidad de vida de las familias con enfermedades neurodegenerativas de la zona
transfronteriza España-Portugal.
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Además, los hallazgos demuestran la importancia de la involucración de las familias
en las actividades de ocio y en la participación social para incrementar su calidad
de vida. Asimismo, se ha obtenido información referente de la familia sobre el
apoyo que recibe la familia de los servicios de atención a la persona con enfermedad
neurodegenerativa y a la familia, así como de las barreras que perciben para acceder
a dichos servicios (Figuras 1 y 2).
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Por último, cabe destacar la utilidad de esta he ramienta de evaluación para la
mejora de los resultados de la calidad de vida familiar, para implementar prácticas
basadas en evidencias y para orientar la planificación de servicios de apoyo.
En la actualidad las acciones del Proyecto están incidiendo en el análisis de los
factores que influyen en la calidad de vida familiar, en el análisis de la calidad
de vida familiar desde una perspectiva cualitativa, en la evaluación de los
recursos sociosanitarios y en el diseño de la plataforma TIC.
Autor: Víctor Encinas
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