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Resumen:

La enfermedad de Parkinson genera maltiples e importantes dependencias a los pacientes y la
necesidad de atencion diaria constante, que suele recaer sobre los familiares femeninos
(esposas o hijas, por regla general). El desarrollo de dispositivos tecnolégicos en el hogar,
basados en las tecnologias denominadas Ambient Assisted Living (AAL), tiene muchas
posibilidades de aliviar no pocas de esas dependencias y necesidades de atencidn, mejorando
la calidad de vida de pacientes y familiares. El estudio propuesto consiste en un analisis de las
dependencias y su impacto, para determinar las prioridades y requisitos de los desarrollos
basados en el Ambient Assisted Living cuando hay un enfermo de Parkinson en el hogar. Los
resultados de la investigacion estdn basados principalmente en el analisis de la encuesta
EDAD-2008 del INE y en una investigacion cualitativa realizada a especialistas, pacientes y
familiares. La comunicacion consiste en la exposicion de conclusiones de un proyecto 1+D+i
nacional en marcha (proyecto SociAAL Social Ambient Assisted Living, TIN2011-28335-
C02-01), financiado por el Ministerio de Economia y Competitividad.
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Abstract:

Parkinson's disease causes many and important dependences to patients and the need for
constant daily attention, which often lies on female relatives (wives or daughters, generally).
The development of technological devices at home, based on what is called Ambient Assisted
Living (AAL) technologies, has great potential to relieve some of these dependencies and care
needs, therefore improving the quality of life of patients and their families. The proposed
study is focused in the analysis of the dependencies and their impact, to determine the
priorities and requirements of the Ambient Assisted Living developments when there is a
Parkinson's patient at home. The research results are mainly based on the analysis of the INE
survey EDAD-2008 and on a qualitative research carried on specialists, patients and families.
This communication presents the main findings of an ongoing national 1+D+i project (Social
Sociaal project Ambient Assisted Living, TIN2011-28335-C02-01), funded by the Spanish
Ministry of Economy and Competitiveness.

Keywords: Dependence, caregivers, Parkinson, ambient intelligence, Ambient Assisted
Living, ICTs.
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Introduccion

Ambient Assisted Living Joint Programm es un programa financiado por la Unién Europea,
implementado a partir de 2008, que tiene como objetivo crear mejores condiciones de vida
para los adultos mayores y para fortalecer las oportunidades de trabajo en Europa a través del
uso de tecnologias de informacion y comunicacion (TIC). Sus principales objetivos son
fomentar la aparicion de innovaciones tecnoldgicas que permitan envejecer mejor en casa,
(también cuando sea posible en la comunidad y en el trabajo), mejorando asi la calidad de
vida, la autonomia, la participacién en la vida social, las competencias y la empleabilidad de
las personas mayores, y reduciendo los costos de la atencion sanitaria y social. Dichas
soluciones deben ser compatibles con la diversidad de preferencias sociales y aspectos

regulatorios a nivel nacional o regional en toda Europa.

El concepto Ambient Assisted Living (AAL) puede traducirse como ‘vida asistida por el
entorno’, o ‘vida cotidiana asistida’, entendiendo que la asistencia recibida es tecnoldgica. Se
refiere al proposito de ampliar, mediante el desarrollo y aplicacion de las nuevas tecnologias,
el tiempo en el que los mayores pueden vivir en su entorno preferido (el hogar) gracias al
aumento de su autonomia, autoconfianza y movilidad, lo cual redundaria en el aumento de su
capacidad funcional y su salud. El proyecto AAL buscaria promover un estilo de vida mejor y
maés saludable para las personas en situacién de riesgo; para mejorar su seguridad, para evitar
su aislamiento social y apoyar el mantenimiento de una red multifuncional en torno a la
persona; para apoyar a los cuidadores, las familias y las organizaciones de atencion; y para
aumentar la eficiencia y la productividad de los recursos utilizados en las sociedades que
envejecen. (Para méas informacion consultar: http://www.aal-europe.eu/ y el Catadlogo de
proyectos de AAL 2012 citado en la bibliografia).

El contexto en el que este proyecto se idea es el de una Europa camino de un fuerte
envejecimiento demografico. Los costes econdmicos y sociales de enormes contingentes de
poblacion envejecida entrafian un importante desafio cara a las proximas décadas, en
maltiples sentidos: econdmico, social, humano y sanitario. Pero paralelamente nos
encontramos inmersos en un proceso de desarrollo de las nuevas tecnologias de la
informacién, la comunicacién, la informatica, la domotica, la inteligencia artificial, la
robotica... algunas de las cuales estan alcanzando grados de penetracion y usos mayoritarios
que estan contribuyendo a la transformacion de las relaciones sociales y la vida cotidiana. Las

posibilidades potenciales que brindan las tecnologias hoy permitirian en cierta medida aliviar
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los problemas de dependencia que padecen las personas mayores, si se implementasen
adecuadamente. Este es basicamente el propdsito del programa AAL, que procura alcanzar
mas independencia y estilos de vida saludables y activos mediante el fomento de soluciones

tecnoldgicas, aplicables (fundamentalmente) en los hogares donde los mayores viven.

El conocimiento y atencion hacia los aspectos sociales de las tecnologias AAL constituyen el
marco de atencién y analisis de este trabajo, con la salvedad de que la reflexion se hace desde
un dmbito delimitado, que es el de los hogares espafioles en los que residen enfermos de
Parkinson. Es decir, lo que se ha pretendido ha sido analizar la problematica y el contexto
social de los hogares en los que residen enfermos de Parkinson con el objeto de determinar
coémo se pueden y deben equipar a dichos hogares de soluciones tecnoldgicas orientadas a
facilitar la independencia y estilos de vida saludables a los afectados por el Parkinson y sus
familiares, estableciendo prioridades y determinando los impactos positivos de dichas

aplicaciones.

Dicho sea de paso, este trabajo ilustra la centralidad y relevancia del analisis socioldgico
aplicado al disefio tecnoldgico, es decir, ilustra la no solo beneficiosa sino también necesaria
aportacion del analisis social en el &mbito de la ingenieria. Dicho conocimiento social puede y
debe determinar las prioridades y tipos de aplicaciones a desarrollar, asi como los contextos
de uso y ciertos detalles a implementar, si bien posteriormente también seria preciso (aunque
en este trabajo no se aborda) el andlisis social para testar y evaluar las aplicaciones, cara a su
optimizacion y mejora. Esta seria en esencia la aportacion socioldgica a un proceso de disefio
e implementacion de tecnologia que debe ser necesariamente concebido desde la
multidisciplinariedad, y en la que los ingenieros de software deben colaborar para desarrollar

su trabajo con socidlogos, medicos, personal sanitario y asistencial, entre otros profesionales.
Objetivos e interrogantes

El objetivo general de la investigacion es conocer el contexto social de aplicacion de la
tecnologia AAL aplicable a hogares con enfermos de Parkinson (en Espafa), para determinar
las lineas prioritarias de desarrollo, en funcién de las dependencias y problemas de la
enfermedad en su vida cotidiana, y permitir de este modo elaborar un modelo de

equipamiento AAL en dichos hogares.

Esto implica alcanzar otros objetivos especificos, entre los que destacan: conocer los habitos y

las actitudes generales hacia las TIC de este colectivo, asi como sus frenos barreras y
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motivaciones; conocer las reacciones, actitudes y opiniones ante posibles aplicaciones
concretas de AAL; determinar la percepcion de necesidad y aceptacion de las mismas, asi
como el tipo de interfaz méas adecuado; y por ultimo, explorar las posibilidades y limitaciones

de AAL en la enfermedad de Parkinson.

Estos objetivos responden a los principales interrogantes en la fase de disefio de tecnologia.
Cabe preguntarse en primer lugar por cuéles deben ser las prioridades y posible impacto de
éstas en el caso de implementarse. Es decir, conocer las dependencias, necesidades,
problemas y demandas para el adecuado disefio de soluciones. Por otro lado, otro de los
grandes interrogantes gira en torno a la actitud y aptitud ante las nuevas tecnologias, dado que
el colectivo de enfermos de Parkinson permanecen en buena medida al margen de las
innovaciones tecnoldgicas (telefonia mavil y sus aplicaciones, internet y uso de ordenadores,
etc...), como también estin bastante al margen las personas mayores en general. Cabria
averiguar hasta qué punto esas tecnologias van a ser aceptadas y utilizadas, detectar las
posibles reticencias y rechazos y proponer los ajustes que sean necesarios para minimizarlos,

si fuese posible.

Otra cuestion abierta tiene que ver con la proyeccion de los resultados en el largo plazo. Es
decir, no es lo mismo disefiar para las necesidades y mentalidad de la poblacién de hoy que
para la poblacion dentro de diez o quince afios. Es por este motivo por el que nos planteamos
examinar y valorar las tendencias sociales relativas a estos aspectos mencionados, con
especial atencion a las diferencias generacionales que se detecten entre los actuales enfermos
de Parkinson y sus familiares y a la evolucion de las dindmicas de incorporacion de usos

tecnoldgicos.
Metodologia

Se ha realizado una investigacion cualitativa disefiada ad hoc para los objetivos anteriormente
expuestos, ademas de recurrir a la explotacion de diversas fuentes secundarias, entre las que
principalmente destaca la Encuesta sobre Discapacidades, Autonomia personal y situaciones
de Dependencia (EDAD-2008) del Instituto Nacional de Estadistica.

La investigacion cualitativa ha permitido profundizar en el conocimiento de las demandas
explicitas de los propios enfermos y familiares, asi como también obtener una vision

complementaria de los expertos. Ha permitido también explorar sus usos, actitudes y aptitudes



tecnoldgicas y se han testado los conceptos de ciertas aplicaciones AAL que a priori parecian
adecuados.

La investigacion cualitativa ha implicado la realizacion de entrevistas abiertas de unos 75
minutos de duracién media. Se han entrevistado a 28 personas en 17 sesiones diferentes.
Cinco de ellas en calidad de expertos en Parkinson (cuatro entrevistas, cinco expertas: 2
neurdlogas, 2 psicologas, 1 terapeuta). Se han realizado ademas 13 entrevistas a enfermos de
Parkinson y a los principales cuidadores familiares (22 personas en total: 13 pacientes y 9
familiares fueron entrevistados; en 4 ocasiones no se entrevistdo al familiar porque eran
pacientes que vivian solos). La modalidad de entrevista aplicada se aproxima a la entrevista
en profundidad, si bien en la mayoria estaban presentes dos personas, enfermo y cuidador. No
obstante, se evitd la dinamica de la entrevista en tindem, para evitar que las mujeres, mucho
méas comunicadoras que los varones (fuesen pacientes o cuidadoras), acabasen destruyendo o
silenciando el relato de los varones. La entrevista comenzaba con el propio enfermo, quien iba
exponiendo su situacion y contestando a las preguntas del entrevistador, y al final se pedia
que el familiar complementase el relato y aportase sus puntos de vista. No se impidi6 cierto
didlogo entre ambos, pero tampoco se fomento.

La seleccién de hogares se realiz6 de acuerdo con los siguientes criterios: Todos los enfermos
de Parkinson residian en la Comunidad Autonoma de Madrid y estaban clasificados con
estadios E3 y E4 en la escala de Hoehn y Yahr (progresién media y media avanzada de la
enfermedad). Todos tenian edades comprendidas entre los 59 y 75 afios. Los familiares
entrevistados eran las personas que mas tiempo pasaba con ellos constituyendo asi sus
cuidadores principales. Ninguno de los enfermos presentaba cuadros severos de depresion o
problemas psiquicos, ni deterioro cognitivo importante, controlandose también que la mayoria

no presentasen dificultades importantes en el habla.

Se entrevistd a 5 sujetos en el estadio E4 y a 8 en el estadio E3 (Hoehn & Yahr, 1967).
Quedaron distribuidos de la siguiente manera de acuerdo con las variables de sexo, edad y
clase social:



Tabla 1: Distribucion de la muestra de hogares con EP por variables sociodemograficas

Clase social
Edad Sexo - - -
Media alta | Media baja Total
i Varén 1 4 5
65 y més -
Mujer 1 2 3
Varén 2 0 2
Menos 65 -
Mujer 2 1 3
Total 6 7 13

Durante el analisis se prestd especial atencion a las diferencias en funcion de edad, sexo y
clase social, asi como también se tuvo en cuenta el grado de avance de la enfermedad,

tipologia de vivienda y el nivel educativo.

La encuesta EDAD-2008 principalmente sirvio de base para cuantificar los principales
problemas de dependencia asociadas a la enfermedad de Parkinson y definir el grado de
dificultad en el desempefio de determinadas tareas de la vida cotidiana. En esta encuesta
figuraba un item que permitia filtrar a los enfermos de Parkinson del resto de personas con
discapacidades, por lo que la submuestra obtenida incluia un total de 755 individuos
(elaboracion propia), un tamafio muestral muy adecuado para poder conocer con fiabilidad las
caracteristicas de este colectivo. EI margen de error aleatorio para el conjunto de muestra
(n=755), era de +/- 3,6% (para un nivel de confianza de 2 sigma, 95,5% y p=g=50%), por lo
que podemos afirmar que la muestra resulta estadisticamente representativa del universo de
enfermos de Parkinson diagnosticados en Espafia. Esta base de datos, ademas, es la mas

reciente y fiable para conocer la realidad social y sanitaria de dicho colectivo.
La Enfermedad de Parkinson (EP) y sus afectados

La EP es una enfermedad neuroldgica degenerativa, asociada a rigidez muscular,
dificultades para andar, temblor y alteraciones en la coordinacién de movimientos. Los
sintomas mas caracteristicos de esta enfermedad son: temblores, lentitud de movimientos,
falta de coordinacion, rigidez, episodios de congelacion de la marcha, dificultades con el
habla o para expresarse, y deterioro de la capacidad cognitiva. La enfermedad no se puede
curar y solo se aplica tratamiento para mejorar los sintomas. Es frecuente que después de
un tiempo de tratamiento eficaz, en el que los sintomas estan controlados, la medicacion
deja de ser efectiva. Con el paso del tiempo, la enfermedad avanza y los sintomas se
agravan. Sin embargo no es habitual que produzca la muerte, por lo que los enfermos de

Parkinson pueden ser personas muy longevas, con importantes problemas de dependencia.



Los problemas de dependencia suelen aparecer en las situaciones en las que la medicacién
deja de responder y la enfermedad no se controla. Por regla general a partir del estadio E3
de Hoehn y Yahr. Los expertos consultados han estado consensuadamente de acuerdo en
que las aplicaciones deben disefiarse prioritariamente en situaciones de desarrollo de la
enfermedad intermedias (E3 y E4), ni fases iniciales en la que el grado de autonomia es
todavia elevado ni en la fase mas avanzada de la enfermedad (E5). Nuestro estudio de
casos ha sido congruente con esta apreciacion experta, ya que los pacientes con E3
incipiente mantenian una autonomia relativamente buena, lo cual evidenciaba que los
clasificados en E2 no necesitarian basicamente ayudas para mantener su autonomia. Por
este motivo no hemos considerado necesario ampliar la muestra para incorporar a los que

se encuentren en el estadio E2.

La incidencia epidemioldgica de la EP no es elevada, si se le compara con el Alzheimer u
otras dolencias asociadas a la edad, pero va en aumento debido al envejecimiento de la
poblacién. No obstante, la cifra de afectados no es pequefia y va en aumento. Se estima que
hay diagnosticadas 116.000 personas en Espafia, de acuerdo con la encuesta EDAD-2008,
lo que supone una presencia del 1,1% de la poblacién mayor de 60 afios, segun el Padrén a
1 de enero de 2012 (estimacion propia). De acuerdo con las estimaciones divulgadas por la
Sociedad Espafiola de Neurologia en el afio 2013 las cifras son ligeramente superiores:
estiman unos 150.000 enfermos y una incidencia proxima al 2% de la poblacién entre
mayores de 65 afios. La Federacion Espafiola de Parkinson hace eco de estas mismas
estimaciones. En Europa mas de 500.000 personas sufren la enfermedad. En todo el mundo
se estima que la padecen 4 millones de personas. (EPDA, 2011). No obstante, después del
Alzheimer es la segunda enfermedad neuroldgica degenerativa. Si ademas se tienen en
cuenta las dificultades de diagnostico, al menos en las fases iniciales, resulta que los casos
detectados son muchos menos que los reales, sin que resulte facil la estimacion de de la

incidencia real del Parkinson en cualquier pais o territorio.

Es una enfermedad asociada a la edad avanzada; afecta fundamentalmente a las personas
mayores. El 78% de las personas que padecian la enfermedad en 1999 en Espafia tenian 70
0 mas afios (EDDES, 1999), pero segun datos de 2008 los mayores de 70 afios son el 85%,
lo que podria ser indicativo, si las metodologias fuesen comparables, del envejecimiento de
este colectivo, una tendencia cierta, con independencia de las dificultades comparativas de
ambas fuentes de datos, si tenemos en cuenta el aumento de la esperanza de vida general

de la poblacion espariola y el hecho de que los enfermos de Parkinson suelen ser longevos.
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La media de edad del colectivo en 2008 es de 78 afios. Es muy poco frecuente la
enfermedad por debajo de los 60 afios, siendo estos ultimos apenas el 4,9% de los

afectados.

Por sexo son mas las mujeres que lo padecen: 58% de mujeres frente al 42% de varones
(EDAD-2008), pero este fendmeno estd mediado por la mayor supervivencia de las
féminas entre las personas mayores. Por estado civil predominan los casados y viudos:
55% estan casados, 36% viudos, 8% solteros y 1% separados. (Fuente: EDDES 1999). La
mayoria residen en domicilios familiares y son cuidados por familiares. EI 90% requieren
cuidados personales, y el 66% los reciben de familiares que viven en el mismo hogar. Un
5% los recibe de personal empleado que vive en el hogar, y un 35% reciben cuidados de
personas que no residen en el hogar. (Fuente: EDAD-2008). En su inmensa mayoria suelen
ser mujeres. En el 99% de los casos de los cuidadores externos resultaron ser mujeres: las
propias esposas o hijas si el enfermo es un varon y si la enferma es una mujer, suelen ser
hijas; los maridos no suelen ocuparse del cuidado y si no encuentran una mujer familiar
allegada que se ocupe, tienden a contratar a una cuidadora que supone una ayuda, mayor o
menor, pero no una liberacién de la responsabilidad del cuidado (Abellan et al, 2011,
Rodriguez Cabrero, 2011).

Las cuidadoras (las mencionaremos a partir de ahora en femenino porque son en su
mayoria mujeres) tienden a tener una edad elevada, lo que tiene sus repercusiones y
limitaciones a la hora de proveer los cuidados, sobre todo si tenemos en cuenta que para
ayudarles a ciertas tareas es preciso tener fuerza fisica, de la que carecen a menudo las

cuidadoras, sobre todo si se trata de las esposas.

Otras caracteristicas destacables del colectivo son el escaso nivel educativo alcanzado de
la mayoria y la muy baja asuncion de las innovaciones tecnoldgicas hoy disponibles
(informatica, telefonia movil, GPS, etc.), las cuales se explican basicamente por la edad
elevada y el muy bajo nivel cultural. (EDAD-2008) Estos perfiles sociolégicos generan
algunas dudas acerca de la adecuacion de las soluciones tecnoldgicas y merecen un analisis

gue se vera mas adelante.
Principales dependencias y problemas

Como se ha mencionado, la mayor parte de los sintomas asociados a la EP empiezan a surgir

en el estado E3 y se agudizan en el E4 y E5. Hay un amplio repertorio de posibles
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manifestaciones, entre las que cabe distinguir las de caracter motor y las no motoras. Entre los
sintomas de caracter motor, el creciente deterioro del equilibrio suele suponer que al caminar
se van acortando los pasos y se dificultan los giros, aumenta el riesgo de caidas y que se
producen dificultades para iniciar la marcha y para pararse, produciéndose los tipicos
bloqueos que los afectados denominan coloquialmente como ‘“quedarse pegado”. En
ocasiones, hay también una sensacion de fatiga y dolores musculares, asi como dificultades en
la comunicacion. Los problemas asociados a este tipo de problematicas se manifiestan en la
vida cotidiana de los pacientes, que devienen dependientes para asearse, ducharse, entrar y

salir de la cama, realizar tareas domesticas, y también para vestirse o calzarse.

En la encuesta EDAD-2008 se incluyen numerosos items que definen el grado de dificultad
para realizar numerosas tareas de la vida cotidiana. Se han seleccionado aqui las doce mas
representativas de las limitaciones y dependencias causadas por la EP. Son las que se

relacionan, por orden de menor a mayor dificultad, en la tabla 2:

Tabla 2: Nivel de dificultad para realizar tareas sin ayuda ni supervision

(% Horizontales. N=755 en cada fila). %chi?l%gda n?g;%’:;%i D;Z%Z':Zd Nr?aggﬁge
Comer o beber 60 10 15 14
Cambiar de postura 40 12 26 22
Andar o moverse dentro de su vivienda 46 11 20 23
Manipular objetos pequefios con manos o dedos 44 11 22 23
Realizar las actividades relacionadas con la defecacion 60 5 10 25
Realizar las actividades relacionadas con la miccion 48 10 14 28
Levantar o transportar con manos o brazos un objeto 34 11 26 28
Vestirse o desvestirse 34 12 18 35
Lavarse o secarse las diferentes partes del cuerpo 26 11 20 43
Desplazarse en medios de transporte como pasajero 24 8 23 45
Preparar comidas 30 4 10 56
Ocuparse de las tareas de la casa 23 5 11 61

Fuente: Encuesta sobre discapacidad, autonomia personal y situaciones de independencia (EDAD 2008) del
INE.

Entre las tareas examinadas hay muy pocas, tan solo dos (comer o beber o las relacionadas
con la defecacion) que la mayor parte de los enfermos de Parkinson puedan realizar por si
solos sin dificultad. Por el contrario, hay también algunas pocas tareas en los que la mayoria
indica que no puede realizar por si solo: ocuparse de las tareas de la casa y preparar comidas,

es decir, asumir el trabajo doméstico que conlleva un hogar.



La inmensa mayoria de las tareas implican algun tipo de dificultad y por tanto son
susceptibles de ayuda. Puede comprobarse que una mayoria de enfermos de Parkinson
encuentra dificultades para ser autonomos en la realizacion de la mayoria de las tareas
cotidianas mas bésicas y elementales, aunque en distinto grado. Aquellas tareas relacionadas
con la autonomia personal, tales como lavarse o secarse las diferentes partes del cuerpo,
desplazarse en medios de transporte o vestirse o desvestirse suponen una gran dificultad o la

imposibilidad de llevarlas a cabo para aproximadamente un 60% de los entrevistados.

Asimismo, generalmente se producen una serie de manifestaciones no motoras de caracter
neuropsiquiatrico que acompafian y agudizan los problemas motores (Merrello, 2008), y que
sumergen al paciente en situaciones de depresion, angustia y ansiedad, que pueden ir
acompafiados de disfunciones sexuales, trastornos del suefio e incluso cuadros psicéticos. La
depresion, asociada a un deterioro cognitivo y a una mayor dificultad para moverse, es uno de
los efectos mas comunes y suele manifestarse con dificultades para contener el llanto, una
tristeza persistente, una baja autoestima, o sentimientos de indefension. Los estudios
realizados insisten en la frecuencia de la incidencia de los episodios de crisis de angustia o
ansiedad, que pueden llegar a convertirse en “socio-fobia” (rechazo a los contactos sociales),
y de los trastornos del suefio que sufren dos de cada tres enfermos de Parkinson (y que en
ocasiones se plasma en un sindrome de piernas inquietas, somnolencia diurna o trastornos del
ritmo circadiano), trastornos que pueden ir asociados a la falta de movilidad, los trastornos
psicoldgicos o la propia medicacion.

Todos estos sintomas complejos e interdependientes suelen presentarse en un contexto en el
gue ademas hay que hacer frente a problemas de diverso tipo que en ocasiones coexisten: en
primer lugar, aquellos derivados de la atencion médica (dilatados tiempos de espera para las
citas con especialistas, consultas saturadas, etc.); en segundo lugar, las complicaciones que se
derivan de las combinaciones de fa&rmacos que se toman en distintos horarios y con distintas
posologias (lo cual requiere un estricto control horario y de existencias de medicamentos en el
hogar), en tercer lugar hay que considerar los problemas de desplazamiento al centro médico
0 a otros lugares, que en ocasiones requieren de un transporte adaptado y un acompafante que
lleve y traiga al enfermo. En cuarto lugar hay que considerar la sobrecarga que supone para la
familia los cuidados cotidianos, que requeririan la ayuda de personal a domicilio y de centros
de dia especializados en los que el enfermo pudiera recibir tratamientos de fisioterapia,
logopedia o terapia ocupacional, tan necesarios para retrasar el avance de la enfermedad o

paliar algunos sintomas prematuros. A todo ello, como hemos mencionado, hay que afiadir un
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problema mas que es muy habitual en esta enfermedad: la creciente dificultad para el ocio y la
vida social, y la tendencia a recluirse en casa y aislarse. Por ultimo, aunque escapa a los
objetivos de este articulo, hay que sumar las dificultades econémicas que supone la presencia
de una enfermedad como la del Parkinson para el presupuesto familiar, muy menguado de por
si en estas épocas de crisis y con pocas perspectivas de recibir ayudas basadas en la Ley de
Dependencia.

Ante este panorama, como se ha comentado, la investigacion realizada pretende ofrecer las
principales pautas que deberian guiar a un sistema inteligente basado en la tecnologia AAL,
teniendo en cuenta fundamentalmente las dificultades descritas de caracter motor y
presentando un esquema de prioridades que se basa en los datos cuantitativos analizados
sobre la incidencia de la enfermedad y sus principales problematicas, las opiniones
manifestadas por los expertos entrevistados, y la propia percepcién de los enfermos y de sus

familiares transmitidas al equipo investigador.

Uno de los principales desafios identificados en el trabajo de campo es la mejora de la
movilidad, tanto dentro de casa como para desplazarse fuera del hogar. Los pacientes
entrevistados sefialan tanto la dificultad que encuentran para moverse porque se desequilibran,
“voy agarrandome de los muebles” (Paciente 1), o bien porque no controlan algunos
movimientos “va siempre muy lanzado y le decimos frena un poquito, va demasiado rapido.
Pero €l no controla eso, eso es tipico del Parkinson” (Mujer del Pacientel). Algunos de ellos
utilizan andadores o bastones para moverse con mas seguridad. En las salidas fuera del hogar,
se encuentran situaciones muy diversas que fundamentalmente tienen que ver con lo avanzada
que esta la enfermedad. Sorprendentemente, varios entrevistados eran todavia capaces de
seguir con su vida cotidiana: uno de ellos sefialaba que habia estado conduciendo hasta hace
muy poco tiempo, otro relataba que acompariaba a su nieta al colegio todas las mafianas, pero
en el amplio espectro de situaciones aparecen también la de aquellos que apenas salen de casa
si no es acompafiados por su cuidadora y en ocasiones también ayudados por un bastén.
Como indica de forma contundente un entrevistado que reside en una residencia:

“Me molesta no poder salir de aqui. Esto es como una especie de carcel, me siento
encerrado y afioro mi libertad” (Paciente 11)

En todos los casos, aparece un tema recurrente: el miedo a las caidas, circunstancia que todos

los entrevistados han experimentado de una forma u otra, aunque sea como temor imaginado:
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“Ya le digo, por la calle porque muchas veces sin darme cuenta, pues arrastro mucho
el pie y la verdad es que muchas veces, hasta ahora no me he caido pero yo creo que
me caeré porque me pasa muy a menudo” (Paciente 10)
Los bloqueos de la marcha, uno de los sintomas mas comunes de la EP, ocurren en distintas
circunstancias: al girar (“si esta por ejemplo asi de pie, muchas veces al darse la vuelta no
puede”), al cambiar de postura (“ahora mismo si me levanto y me pongo de pie, aqui, se
quedan las piernas “pegas”, “pegas” al suelo”), o simplemente al andar. ES muy frecuente
ademaés que se sufran simultdneamente problemas en los tendones, rigidez en los musculos o

agarrotamiento en los dedos de los pies que dificultan el reinicio de la marcha.

Cada persona tiene sus trucos o costumbres para superar esos momentos de bloqueo: desde
los que indican que s6lo esperan unos segundos a que se pase, a los que encuentran util una
ligera palmadita del cuidador, el desplazamiento en bicicleta que evita los bloqueos por
tratarse de un movimiento continuo, el uso de pequefios obstaculos (zancadillas, seto,
bordillo) que obligan a saltarselos o rodearlos, hasta el uso de la mdsica, tal como indica una
de las entrevistadas que ensalza sus beneficios (es importante tener en cuenta el auge de la
musicoterapia, que resulta muy efectiva en la EP, tal como explica Moraes, 2013)

“Entonces, si yo pongo una musica, un poco que tiene un ritmo y tal, yo me la pongo y

aunque no tenga pastilla y tal y esté totalmente en off, yo empiezo a andar (Paciente
12)

En muchas ocasiones, los bloqueos son los responsables de las temidas caidas:

Pero andar nada, andar me quedo pegado al suelo, que es lo que le llaman también
“sindrome de pies pegados”, que quieres andar y parece... se te quedan los pies
atras... el cuerpo quiere avanzar y entonces echas el cuerpo para adelante y los pies se
te quedan atras; voy al suelo, me caigo (Paciente 9)

Algunas caidas resultan muy complicadas o especialmente peligrosas porque ocurren en el
cuarto de bafio (bloqueando el propio enfermo la puerta con su cuerpo) o como resultado de
tareas domésticas, como el caso de la enferma que resbalé con un poco de agua mientras
limpiaba y se rompi6 una pierna. Las caidas fuera del hogar también se mencionan, como el
caso de otra paciente que se cayo en el medio de un cine:

“menos mal que siempre hay alguien para socorrerte. Estaba en el patio de butacas, no
s€¢. Y me recogid, estuvo conmigo hasta que vino mi hija a buscarme con su coche”
(Paciente 4).

Es habitual que los pacientes lleven una cuenta precisa de sus caidas (“cinco veces me he

caido ya”), lo cual indica que precisamente por lo imprevisible de las mismas, cada vez se
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acrecienta mas el temor a moverse y a ser activos, temor que se manifiesta en los propios
afectados y que algunos familiares y cuidadores también expresan: “todo lo del lavavajilla lo
hago yo, porque ella se cayé una vez sacando los cacharros y entonces tuvo ese accidente.

Entonces yo le digo: “Ta déjamelo que yo cuando venga lo saco” (Cuidadora de la Paciente
8).

Es muy frecuente también que la EP presente problemas relacionados con el habla (segun la
encuesta EDAD-2008, presentan dificultades del habla el 26% de los entrevistados). Una de
las entrevistadas presentaba series dificultades para vocalizar correctamente porque tenia
problemas de modulacion de la voz, que ademaés iba acompafiados de un mal funcionamiento
de la glotis, lo que también le dificultaba la deglucion de alimentos. Ello supone en muchos
casos un problema importante de socializacion, porque a este tipo de pacientes les cuesta y les
cansa hablar, con lo que van adoptando una actitud mas pasiva, incluso en las reuniones
familiares. Podria pensarse que los emuladores de voz adaptados a la EP podran jugar un
importante papel en el futuro para ayudar a las personas que sufren problemas del habla.

En lo relativo las principales actividades que se han tenido que dejar de hacer como
consecuencia de la enfermedad, los varones citan (espontaneamente) “dejar de conducir”:

“pues primeramente, una de las secuelas que tengo es que seguramente, vamos
seguramente no, que es cierto que yo no pueda ya conducir. Porque como tengo esa
ausencia, pues la conduccion se me va hacer, se me hace muy dificil para mi a partir
de ahora ;no?” (Paciente 5).

A menudo siguen conduciendo a pesar de la prohibicién expresa de los médicos, e incluso
indican que les han renovado el carnet sin problemas. Estudios previos indican el impacto
psicolégico negativo del abandono de la conduccion entre conductores mayores por la pérdida
de capacidades Y la resistencia a dejar de conducir, con el consiguiente riesgo de accidentes,
para si mismos y para terceras personas (Cortés, 1995; Beltran, et al, 2010). Cuando los
avances de la navegacién por satélite lo permitan, seria razonable pensar en la adaptacion de
dispositivos para una conduccion semiautomatica o automatica adaptada a las limitaciones de

los enfermos de Parkinson.

Las actitudes, comportamientos y opiniones sobre las TICs

Segun la encuesta EDAD-2008, tan solo el 0,9% de los enfermos de Parkinson mencionan
‘navegar por internet’ como una de las tres actividades principales de su tiempo libre. Este

dato nos da una idea del bajisimo uso de ordenadores del colectivo.
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En la investigacion cualitativa, casi la totalidad de los pacientes entrevistados cuentan con una
experiencia tecnoldgica previa al desarrollo de la EP bastante limitada y en general, muestran
una postura de un cierto desinterés y apatia hacia las TICs, en parte debido al factor
generacional. Sin embargo, casi la mitad de los entrevistados (seis personas) dispone de
ordenador portatil o tableta, y lo utilizan fundamentalmente para ‘“relacionarse por el
Messenger”, hablar por Skype con una hija que reside fuera de Madrid, o jugar a las
actividades que se proponen desde la Asociacion de Parkinson, que son muy bien valoradas
por la usuaria que las utiliza. EI problema, como expresa esa misma paciente, es que las

personas que sufren Parkinson en general son reticentes a entrar en la tecnologia:

“Por lo general, yo cuando les hablo del tema me dicen: no mi hijo; no, mi hija.. Y
todo lo derivan a gente pero no tratan de entrar ellos” (Paciente 7)
Algunos entrevistados adoptan una actitud en principio abierta hacia el uso de ordenadores
(“me podria interesar para millones de cosas, porque estamos en la era de la tecnologia”,
Paciente 11) pero también indican que lo que les falta es “apoyo y conocimiento” para poder
usarlos.
La relacion de la informética (o los teléfonos con internet) con la comunicacién genera
posturas contradictorias: por un lado, se percibe un discurso minoritario que reconoce el
potencial de las redes sociales (con las webcam) o de aplicaciones como Whatsapp para
permitir el contacto en caso de personas que ya no se pueden mover, pero por otro lado hay

un rechazo explicito a la comunicacion mediada por la tecnologia:

“Me da mucha rabia que estamos cuatro y cada uno estd en un ordenador. No
hablamos. Cada uno en su mundo. Hay veces en las que digo: “Voy a tener que coger
el ordenador para comunicarme con ellos” (Mujer de Paciente 13 que usa ordenador).

Los usos Yy actitudes hacia la informatica estan claramente mediados por la variable género y
por el nivel socioecondémico. En el estudio cualitativo, hay mas mujeres que hombres que
cuentan con un ordenador en casa (cuatro y dos), de las cuales dos viven solas. Aunque este
pequefio grupo podria adscribirse a distintas clases sociales por su nivel de rentas y el barrio
de residencia, comparten el hecho de haber tenido previamente un trabajo medianamente
cualificado. Es de interés resefiar ademas que las mujeres son las que tienden a destacar los
potenciales comunicativos de las nuevas tecnologias, a través de programas de mensajeria
instantanea o de las redes sociales. Curiosamente, el grupo que no dispone de ordenador
propio es el que muestra un mayor desinterés por la tecnologia, que entiende que se trata de

artilugios pensados para otras generaciones. En cuanto al estadio de desarrollo de la
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enfermedad, no se observan diferencias relevantes en cuanto a las actitudes, aunque si hay una
mayor preocupacion por el tipo de interface en los que se encuentran en el estadio E4, que

abogan por el uso de las pantallas tactiles frente a los teclados convencionales:

“Pues mira, por ejemplo los ordenadores, una de las cosas que cuesta mas trabajo a las
personas del Parkinson es el escribir. (...) Entonces, a lo mejor si habria una manera
de que el teclado sea a lo mejor tactil. A lo mejor para mi es mucho mas fécil el tactil
que me deslizo. Es que no lo sé hasta qué punto” (Paciente 12)

Algunos entrevistados disponen en sus viviendas del servicio de teleasistencia, que permite
realizar una llamada de emergencia mediante un dispositivo con un gran botoén rojo (“la
medalla”) que deberia llevarse siempre encima. Las operadoras de este servicio realizan
periddicamente llamadas de comprobacion, que se oyen perfectamente en toda la vivienda
gracias a una base con manos libres y un gran amplificador de sonido. La sencillez de su uso,
y el hecho de sentirse seguros y acompafados predispone muy favorablemente hacia este

artilugio.

Con respecto al uso de moviles, la mayor parte de los entrevistados utilizan terminales
bastante sencillos y sin conexion a internet. En general, presentan ciertas dificultades para
introducir nimeros en la agenda, pero reconocen la utilidad de tener un teléfono siempre a
mano que evite desplazamientos. En algunos casos se sefiala la importancia de contar con
teclas grandes (como los teléfonos especialmente disefiados para mayores) y faciles de

apretar, que evitan errores al teclear.

El escasisimo grado de tecnologizacion puede ser una barrera cara a la implantacion de
tecnologia AAL, pese al interés y la valoracion positiva mostrada. Su introduccion seria muy
dificultosa porque sin duda la falta de costumbre y la carencia absoluta de cultura digital
entrafaria dificultades de adaptaciéon. Cabe plantearse hasta qué punto esas reticencias van a
permanecer en el colectivos de enfermos de Parkinson o estan experimentando un proceso de
transformacion. Los factores condicionantes de esta situacion actual no estan relacionados
intrinsecamente con la enfermedad de Parkinson sino con aspectos generacionales: las
personas mas mayores son las que, con diferencia, menos han incorporado todo tipo de
cambios a su vida cotidiana, y en particular los relacionados con las nuevas tecnologias. Por
otro lado, el bajo nivel cultural del colectivo de los mayores, ha supuesto una importante traba

a dicha incorporacion.

Sin embargo, solo el paso del tiempo ha de cambiar necesariamente esta situacion. Primero

porqgue las futuras generaciones de mayores han tenido mas oportunidades de adquirir mejores
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niveles educativos. Segundo, porque también las generaciones mas jovenes se han
incorporado en mucha mayor medida a las nuevas tecnologias. Hay una tercera razon para
pensar que el cambio puede producirse ademas con gran celeridad: la actual generacion de
personas mayores, aungue se incorpora con retraso al cambio tecnoldgico, todavia tiene una
capacidad considerable de adaptarse y de incorporar la tecnologia a su vida cotidiana. De
hecho es lo que esta ocurriendo, a juzgar por los datos de evolucion recopilados a partir de la

Encuesta de Equipamiento TIC en hogares. (INE).

Tabla 3: Personas de 65 a 74 afios que en los Gltimos 3 meses... (%)

2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012
Han usado ordenador 55 6,7 7,5 7,5 10,3 13,2 15,4 16,9 20,6
Han usado Internet 3,0 3,7 5 6,4 8,9 11 13,4 15,6 18,3
tan compradoatraves | o5 | 07 | o6 | 13 1 17 | 27 | 30 | 34
Usan teléfono movil nd nd 46,8 51,7 57,9 64,8 68,2 70,7 75,9

Fuente: Encuesta equipamiento TIC en hogares, INE. Elaboracion propia. (El uso de méviles no es en los
altimos 3 meses).
Los datos de la tabla indican que las personas mayores (colectivo de 65 a 74 afios) en los
ultimos afios estan incrementando el uso de las TIC a gran velocidad. De hecho, comparado
con el resto grupo de edades, resulta que son en 2012 el segmento de la sociedad en el que
mas incrementa el uso de estas tecnologias, aungue solo sea por el hecho de que en otros
grupos de edad, ya muy proximos al 100%, el incremento ya se ha ralentizado mucho. En tan
solo 6 afos, de 2006 a 2012, el uso de ordenadores e internet se ha multiplicado por 3,
mientras que el uso de telefonia movil se multiplica por 1,6, pese a la crisis y pese a la caida
de usuarios de telefonia movil en el mismo afio. De seguirse las tendencias apuntadas, en
2022 seran el 40% los que utilicen ordenador y en 2018 se habra llegado al 100% de usuarios
de teléfonos moviles, y al menos un tercio utilizando ordenadores. Es decir, que en un
escenario a corto plazo, en tan solo 5 afios, la situacién sera diferente de la actual en el mismo
grupo generacional, pero ademéas hay que contar con el efecto de relevo generacional que
también tendra lugar. Hay que tener en cuenta que, segin la misma fuente, los que tienen
entre 55 y 65 afios en 2012 presentan una tasa de uso de ordenadores 1,85 veces superior al

colectivo de 65 a 74 afios.

Por todo lo expuesto cabe concluir afirmando que se perciben diferencias por razén de edad,
atribuibles a diferentes generacionales o de cohorte, en las actitudes y usos de las TIC

actuales, las cuales son relevantes a la hora de interesar y predisponer al uso de tecnologia
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AAL. Dichas diferencias no parece especificas de la enfermedad, sino vinculadas al perfil del
colectivo (nivel de instruccidn, clase social y edad fundamentalmente). La existencia de estas
diferencias y el avance de la penetracion de las TIC en el grupo de mayor edad, auguran que
en unos pocos afios el colectivo de enfermos de Parkinson presentara actitudes y
comportamientos muy diferentes a los més frecuentes hoy, mucho mas socializados en la

cultura digital, sobre todo los de niveles culturales medios y altos.

Las posibilidades del AAL

La investigacion realizada pretendia explorar la pertinencia del desarrollo de nuevos
dispositivos basados en el Ambient Assisted Living. Para ello, se fueron presentando a los
entrevistados una serie de ideas o conceptos que se explicaban detenidamente y que

obtuvieron las reacciones que se detallan a continuacion:

El hogar inteligente, basado en la domoética, que permitiera encender o apagar la luz, abrir
puertas 0 bajar persianas, o activar un sistema de vigilancia, en términos generales resulta
atractivo pero no despierta pasiones y en algin caso genera indiferencia. Se tiende a preferir
la activacion por 6rdenes de voz frente al uso de un mando a distancia, por ser mas “cémodo”
y “menos complicado”. En el mismo sentido, la activacion por voz del teléfono, mediante
6rdenes como “descolgar” o “cortar”, se considera interesante frente al teléfono de teclado
porque

“hay momentos que tiemblas y con lo cual es mas dificil porque tiembla uno y no
puede. Entonces, claro, si te reconoce la voz mejor” o porque “... el teléfono es un
problema. Suena y cuando uno llega, se apaga. No le da el tiempo suficiente para que
uno pueda caminar despacio y llegar al teléfono” (Paciente 7).

Sin embargo, algunos entrevistados se muestran detractores de estas innovaciones,
argumentando que sélo resultaria Gtil para personas que se encuentren en un estado de
avanzada inmovilidad. A este respecto se sefiala que el exceso de automatizacion puede
constituir un problema para el paciente de Parkinson, que ya no necesita moverse y
ejercitarse:

“Porque le viene bien a uno hacer ciertas cosas y como no €s algo que corra prisa de

hacerlo, pues esta bien que haga uno mismo esas cosas que se pueden hacer” (Paciente
13).

La opinion de los expertos consultados ha de tenerse en cuenta en este cruce de opiniones

sobre el uso de la tecnologia en los hogares de los pacientes de Parkinson. Como indica una

fisioterapeuta experta en EP, la rehabilitacion va encaminada a mantener la independencia y
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la actividad fisica del enfermo. En sus propias palabras, la tecnologia es una herramienta
positiva,
“siempre que sirva para estimular capacidades fisicas que ellos tienen, no para suplir

situaciones o...que dejen de hacer o para facilitarles determinadas actividades que
puedan estar dejando de poder realizar” (Terapeuta 1)

En cuanto a los sistemas de video vigilancia que pudieran detectar caidas y bloqueos y que
remitan mensajes a los moviles de los familiares o principales cuidadores, por un lado se
acepta su utilidad y se manifiesta que ofrece seguridad al enfermo, pero por otro lado hay
reticencias a lo que se entiende como una invasion de la intimidad personal. Como expresa
uno de nuestros entrevistados “el problema que puede generarse, desde un control externo,
que esta vigilando continuamente, lo tienes delante y va en contra de la intimidad” (Paciente
1). Sin embargo, el miedo a las consecuencias de las caidas es tal, que encontramos opiniones

mas pragmaticas de este tipo:

“Es mds importante que te puedan atender en un momento delicado y que se enteren
que te has caido. Pues, si se enteran de lo que pasa en casa, pues, que se enteren, no
pasa nada” (Paciente 13).

Un modelo de hogar AAL.: inteligencia ambiental en la enfermedad de Parkinson:

Es poco coherente elaborar una propuesta de hogar AAL sin partir previamente de un modelo
de atencion al paciente de Parkinson, si tenemos en cuenta que la tecnologia no constituye
mas que una aportacion complementaria a la mejora de su calidad de vida, y debe convivir
sinérgicamente con otras alternativas diversas. Aqui se apuesta por una atencién
multiasistencia, recomendada por la Asociacion Europea de la Enfermedad de Parkinson

(EPDA, www.epda.eu.com). Las opiniones mayoritarias de especialistas recomiendan

complementar el tratamiento farmacolégico con otras atenciones que mejoraran la calidad de
vida del paciente: fisioterapia, rehabilitacion, logopedia, servicios psicolégicos, terapia
ocupacional, actividades de ocio y fomento de las relaciones interpersonales (Bastiaan R.
Bloem, 2013).

La aplicacion de tecnologia AAL a pacientes de Parkinson tiene las posibilidades que en este
trabajo se sefialan, pero también encontramos importantes limitaciones. Creemos que puede
ayudar a mejorar la independencia y calidad de vida del enfermo, aliviando y relajando la
carga para su cuidadora (ver por ejemplo, Ahlrichs, C. et al, 2012 o Federico at al, 2012 para

una explicacion sobre HELP, un sistema de monitorizacion de la salud del paciente de
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Parkinson), si bien la figura del cuidador va a seguir siendo imprescindible, de la misma
manera que la tecnologia hoy dia imaginable no permite prescindir de la asistencia de otros

especialistas; fisioterapeutas, logopedas, terapeutas ocupacionales, psicologos, etc.

Como consecuencia de lo expuesto y de la informacion analizada, las caracteristicas del
equipamiento AAL en los hogares en los que hay enfermos de Parkinson deberian ser las que
a continuacion se mencionan. Se trataria de dotar a los hogares de un sistema integrado
inteligente semejante pero mas avanzado que los sistemas domoticos actuales y especializado
en hogares en los que un miembro tiene Parkinson. En la mayoria de esos hogares el paciente
viviria acompafiado de otro familiar, conyuge o hija casi siempre. Pero también debera
pensarse en hogares en los que el paciente reside solo y la cuidadora es un familiar o
profesional que no reside en casa. Este perfil hoy minoritario (14% segun Eddes-1999)

aumentara su presencia en el futuro.

El sistema inteligente deberia contar con interfaces mdltiples: el diadlogo usuario-sistema
deberia poderse hacer mediante la voz, teclado y pantalla tactil, sin descartar mandos a
distancia para determinados aparatos ni la posibilidad de que el sistema interactie con
Smartphones, tanto dentro como fuera de la casa. Los programas de software en interaccion
con el usuario deben ser de gran simplicidad, muy intuitivos y de facil manejo, pensados para
usuarios mayores, poco habituados a las TIC, escaso nivel cultural y a veces presentando

cierto grado de deterioro cognitivo.

Las pantallas tactiles no deberian ser pequefias y deberian disefiarse a base de menus con
pocos iconos en cada pantalla y de tamafio relativamente grande. Deben ser intuitivos y
faciles de manejar. Dichas pantallas retinen condiciones para ser la interfaz principal para
usuarios con Parkinson, si bien debe complementarse con la posibilidad de teclados, virtuales
o reales (algunos usuarios podran manejarlos sin dificultad y otros no), o interfaz de voz para
aquellos que tengan dificultades psicomotrices o efectos extrapiramidales (pero algunos

tendran problemas de habla).
Entre las aplicaciones especificas para la enfermedad destacarian las siguientes:

Un sistema inteligente de vigilancia de caidas y paradas de la marcha, instalado en toda la
casa, mediante cAmaras o sensores, para detectarlas e interpretar su gravedad, capaz de tomar
decisiones auténomas en caso de necesidad, de aviso e inicio de protocolos programados de

actuacion. (Avisar al conyuge, y/u otro familiar y/o servicio de urgencias). El sistema deberia
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poder dialogar con el paciente y mediante el lenguaje natural poder comunicarle por voz o
videollamada con otras personas, o si estuviese inconsciente obrar por su cuenta. En caso de
paradas de la marcha, deberia iniciar estimulos visuales o acusticos que le permitiesen
recuperar el movimiento por si solo en primera instancia. Si se pudiese implementar alguna
variante para Smartphone, con ayuda del acelerometro y la geolocalizacion, la alerta y
vigilancia podria ampliarse también fuera de casa, cuando el paciente hubiese salido solo (ver
Boulos, Wheeler y Jones, 2011 para una interesante revision sobre las principales aplicaciones

de los Smartphone al cuidado y monitorizacion de la salud).

También deberia dotarse de un emulador de voz, integrado en el sistema, pero también
disponible en pequefios dispositivos portatiles, para permitir la correccion digital del habla
por parte de maquinas y personas, cuando la enfermedad dificulta la inteligibilidad de la
pronunciacion, en conversaciones presenciales, telecomunicaciones o interacciones por voz

con el sistema.

Idealmente debe estar también dotado o al menos pensado para en su caso integrar la
teleasistencia con el personal médico y sanitario, asi como la telemonitorizacién de la
enfermedad. Como ejemplo de este espectro de posibilidades valga un caso actualmente en
fase experimental. Una aplicacion mediante sensores de movimiento que estiman los niveles
de dopamina en el cerebro y permite dosificar la cantidad de dopamina que precisa ingerir en

el momento en el que se baja de cierto umbral. (Sumacher et al, 2009).

El sistema debe estar preparado para poder recordar al paciente o sus familiares algunas
rutinas importantes, como por ejemplo las muy frecuentes y variadas ingestas de
medicaciones, horarios de ejercicios y terapias y citas en general, evitando que situaciones de
deterioro cognitivo por la enfermedad o meros descuidos, propicien situaciones no

controladas y facilitando la autoadministracién de la medicacion.

El sistema inteligente deberia complementarse, para mejorar su orientacion a las
peculiaridades de hogares con Parkinson, de otras aplicaciones mas sencillas pero de utilidad,
como pueden ser programas de software (juegos o entretenimientos) que mejorasen la
estimulacion cognitiva, o el desarrollo de aparatos para la realizacion de ejercicio fisico
adecuados para terapias de rehabilitacion o mantenimiento. Resultarian igualmente
beneficiosos la incorporacion, difusion y promocion de sistemas de comunicacion que
reforzasen la sociabilidad del enfermo sin tener que salir de casa, como los sistemas de

mensajeria instantanea y redes sociales. El sistema puede y debe ser capaz de atender y asistir
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a pacientes en otras actividades (Arroyo, Finkel & Gémez, 2013) como la compra online de
productos cotidianos o actividades del tiempo libre.

Si se implementan aplicaciones robdticas, también podria interesar desarrollar dispositivos
para facilitar que los pacientes se levanten o acuesten en camas o sofas, recomendables en
estadios avanzados de la enfermedad y en las frecuentes situaciones en las que la cuidadora

carezca de la fuerza fisica como para levantar al enfermo.

También opcionalmente podria ofrecer la posibilidad de integracién de la domotica
convencional, aunque no sea de aplicacion especifica para Parkinson y las personas
consultadas no hayan mostrado interés; automatismos en persianas, puertas o ventanas,
sistemas de seguridad y vigilancia, climatizacion e iluminacion inteligente, control remoto de

dispositivos electronicos, e integracion de las comunicaciones.

Para terminar, también es imaginable un futuro préximo en el que los avances de
geolocalizacion por satélite, permitan una conduccion mucho més automatica y segura en los
automaviles. Esta aplicacion seria muy interesante para los enfermos de Parkinson, sobre todo
varones, que afioran mucho dejar de conducir y lo viven como una de las principales
consecuencias de su enfermedad. También podrian aplicarse a nuevas generaciones de sillas
de ruedas eléctricas inteligentes, mejor adaptadas que las actuales a las dificultades de estos
pacientes.
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