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CUID-ARTE. APRENDE A VIVIR CON LA ENFERMEDAD DE
PARKINSON.

CARING YOURSELF. LEARN TO LIVE WITH PARKINSON'S
DISEASE.

1.RESUMEN.

OBJETIVO: El objetivo de este trabajo es acercar la enfermedad de Parkinson a las personas
gue la padecen vy a sus cuidadores. El Parkinson, una enfermedad neurodegenerativa crénica
y progresiva cada vez mas extendida en la sociedad en la que vivimos y de la cual apenas hay
informacién fidedigna que pueda ser utilizada por las personas que acaban de ser
diagnosticadas con esta enfermedad, para asi conocer lo que realmente les pasa y a que se

van a tener que enfrentar.

METODO: Debido a una serie de entrevistas realizadas en la asociacién de Parkinson de
Linares, he llegado a la conclusion que la informacidon que poseen estos pacientes es muy
escasa, por lo que hemos decido realizar un manual donde se les explica en qué consiste la
enfermedad, los sintomas de esta, los tratamientos y lo mas importante para ellos, qué
pueden hacer para suplir los problemas y dificultades con los que se van a encontrar en su

vida cotidiana.

RESULTADOS: Debido a la falta de tiempo, no hemos podido evaluar la efectividad de este
cuadernillo en las personas con Parkinson de la asociacion de Linares. Posteriormente

seguiremos con el estudio de este cuadernillo en la misma poblacion.

CONCLUSIONES: Es necesario que estos pacientes tengan conocimientos suficientes para
poder sobrellevar el reto diario que esta enfermedad les presenta, pero sobre todo para que
puedan mejorar su calidad de vida que se ha podido ver comprometida por la enfermedad

de Parkinson.




ABSTRACT

FACTUAL: The factual of this work is to bring Parkinson's disease to people who suffers this
and their caregivers. Parkinson, an increasingly widespread chronic and progressive
neurodegenerative disease in the society. Of which there is little reliable information that
can be used by people who have just been diagnosed with this disease, in order to know

what really happens to them as they will have to face.

METHOD: Due to a series of interviews in Parkinson association in Linares, we have
concluded that the information which possess these patients is very poor, so we decided to
make a manual where it is explained what is the disease, the symptoms of this, treatments
and most importantly to them, what they can do to meet the problems and difficulties which

they will find in their daily lives.

RESULTS: Due to lack of time, we could not evaluate the effectiveness of this booklet in
people with Parkinson’s disease members of the Association Linares. Then we continue with

the study of this booklet in the same population.

CONCLUSIONS: It is necessary that these patients have enough knowledge to cope with the
daily challenge that this disease presents, but mostly so that they can improve their quality

of life which has been compromised by Parkinson's disease.

2.PALABRAS CLAVE

Enfermedad de Parkinson / Parkinson Disease.
Guia / Guideline.
Actividades cotidianas / Activities of Daily Living.

Terapia por ejercicio / Exercise Therapy.




3.INTRODUCCION

La enfermedad de Parkinson es un trastorno neurodegenerativo del sistema nervioso central, que se
caracteriza fundamentalmente por problemas en los movimientos del cuerpo, conocidos como
sintomas motores. Los cuatro sintomas principales que se presentaran son temblor, rigidez,
bradicinesia e inestabilidad postural. Es una enfermedad crénica y progresiva, que va agudizandose a

medida que pasan los afios.

Una enfermedad que cada dia estda mas en auge y con una incidencia de mas de 10.000 personas al

afno en Espafia.

Actualmente no hemos encontrado manuales sobre Parkinson que puedan ser utilizados para acercar
e informar sobre esta enfermedad al paciente diagnosticado. Hemos encontrado documentos que
abordan distintos aspectos del Parkinson pero de manera individual. No he localizado ninguno otro
que englobe como tratar todos los aspectos afectados por esta enfermedad para asi mejorar la

calidad de vida del paciente.

Hemos realizado una busqueda bibliografica en distintas bases de datos, en las cuales hemos
encontrado documentos que me han servido para la elaboracion del cuadernillo ““Cuidarte. Aprende

a vivir con la enfermedad de Parkinson™’.

Las bases de datos han sido Pubmed, Cocrhane Plus, Cuiden y Google. También hemos utilizado dos

libros en formato papel 1 2.

4. JUSTIFICACION Y MARCO TEORICO.

4.1 ¢Qué es la Enfermedad de Parkinson?

La enfermedad de Parkinson, perteneciente a un grupo de enfermedades Ilamadas
trastornos del movimiento. Descrita por primera vez en 1817 por James Parkinson y a la que
se referia como "“la paralisis temblorosa’ en un articulo publicado por este médico britanico
y en el que exponia los sintomas principales de la enfermedad que posteriormente llevaria

su nombre.

La enfermedad de Parkinson es un trastorno neurodegenerativo progresivo, secundario a la
muerte de las neuronas dopaminérgicas de la sustancia negra (SN) y de otros nucleos

pigmentados del tallo cerebral.




La enfermedad de Parkinson es una enfermedad crénica y en la que los sintomas van
empeorando con el paso del tiempo. La causa de la enfermedad del Parkinson es
desconocida aunque muchos investigadores creen que la enfermedad es consecuencia de
una combinacién de susceptibilidad genética y exposicidon a uno o mas factores ambientales

gue desencadenan la enfermedad.

La enfermedad de Parkinson también se Ilama Parkinsonismo primario o Enfermedad de
Parkinson idiopatica, se llama asi ya que es la forma mas comun de parkinsonismo, nombre
de un grupo de enfermedades con caracteristicas y sintomas similares. El término idiopatico
hace referencia a un trastorno para el cual aun no se ha encontrado la causa. Actualmente la
mayor parte de las formas de parkinsonismo son idiopaticas, hay una pequefia proporcion
donde la causa se conoce o se sospecha o donde los sintomas son consecuencia de otro
trastorno, como por ejemplo un parkinsonismo provocado por cambios en los vasos

sanguineos cerebrales.

4.2 ¢{Qué causa la enfermedad?

La enfermedad de Parkinson aparece cuando las neuronas de una determinada area del
cerebro conocida como sustancia negra, mueren o se daifian. Normalmente las neuronas de
esta drea producen una sustancia quimica importante en el cerebro, la dopamina, que va a
actuar como mensajero quimico responsable de trasmitir sefales entre la sustancia negra y
la siguiente, la ‘estacion de relevo” del cerebro, el cuerpo estriado, para producir
movimientos suaves y decididos. El deterioro del movimiento estd producido por unos
patrones anormales de activacidon nerviosa dentro del cerebro causados por la pérdida de

dopamina.

Los estudios han demostrado que la mayoria de las personas con Parkinson han perdido
entre el 60 y 80 por ciento o mas de las células productoras de dopamina de la sustancia

negra en el momento en el que aparecen los sintomas. 2

Varias mutaciones genéticas asociadas con la enfermedad han sido identificadas por
cientificos, asi como muchos mas genes han sido ligados provisionalmente al trastorno.
Estudiar los genes responsables en los casos heredados de Parkinson puede ayudar a los

investigadores a comprender tanto los casos de Parkinson heredados como los esporadicos.




Los mismos genes y proteinas alterados en los casos hereditarios también pueden estar
alterados en los casos esporadicos por toxinas ambientales u otros factores. Los
investigadores también esperan que el descubrimiento de genes ayude a identificar nuevas

formas de tratar la enfermedad de Parkinson.

Aunque la genética tiene cada vez mds importancia en la enfermedad del Parkinson, los
investigadores creen que las exposiciones ambientales aumentan el riesgo de una persona
de contraer la enfermedad. Incluso en los casos hereditarios, la exposicidn a toxinas u otros
factores ambientales puede influir cuando aparecen los sintomas o cdmo evoluciona la

enfermedad. Los virus también pueden actuar como desencadenantes en el Parkinson.?

4.3 Las cifras en el Parkinson.

Cada ano se diagnostican alrededor de 10.000 casos nuevos de Parkinson en Espafia, segln
estimaciones realizadas por La Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN). Actualmente la
enfermedad de Parkinson afecta en Espafa a una cifra entre 120.000 y 150.000 personas

para las cuales no hay un tratamiento especifico para curar su enfermedad.

Teniendo en cuenta la poblacion actual y atendiendo a los nuevos resultados
epidemiologicos de diversos estudios llevados a cabo en Espafia y Europa, en nuestro pais
podria haber al menos 300.000 pacientes con la Enfermedad de Parkinson, unas cifras que

duplican los datos barajados hasta la fecha.*

Esto puede ser debido a que muchas personas en las etapas tempranas de la enfermedad
suponen que los sintomas que experimentas son debidos al envejecimiento normal y no
buscan ayuda. Ademas el diagnostico puede ser a veces dificil e incierto ya que otras
enfermedades pueden causar algunos de los sintomas caracteristicos de la Enfermedad de

Parkinson y no existe una prueba definitiva para la enfermedad.

La enfermedad de Parkinson afecta alrededor del 50 por ciento mas a hombres que
mujeres, pero las razones de esta discrepancia no son claras. Aunque esta enfermedad
aparece en personas de todos los paises del mundo, si es cierto que numerosos estudios han

demostrado una mayor incidencia en los paises desarrollados, posiblemente la causa de esto




puede estar en una mayor presencia de toxicos y pesticidas a los que estan expuestos las

personas que viven en estos paises.

Un factor claro de riesgo para la enfermedad es la edad. La edad de promedio de inicio es los
60 anos, y la incidencia aumenta significativamente con la edad. En casos muy raros pueden
aparecer sintomas Parkinsonianos en personas antes de los 20 afos. Esta enfermedad se
llama parkinsonismo juvenil. Esta enfermedad a menudo es hereditaria y a veces estd ligada

con un gen mutado de parkina. 1

4.4 Los sintomas de la enfermedad.

Al inicio de la enfermedad, los sintomas son tenues y se producen gradualmente. Temblores
leves, dificultad para levantarse de una silla, hablar muy suave o notar como su escritura es
lenta o parece apretada o pequeia, son algunos de estos sintomas tempranos. Ademas
pueden sentirse irritables, cansados o deprimidos sin ninguna razén aparente. Este periodo
temprano de la enfermedad puede durar largo tiempo antes de que aparezcan los sintomas

mas clasicos y obvios de la enfermedad.™

Los primeros en notar estos cambios en la persona con Parkinson, son los amigos vy
familiares. Estos pueden notar que la cara de la persona con la enfermedad, carece de
expresion y animaciéon (“carencia de expresion en la cara’’), asi como que la persona no
mueve el brazo o la pierna de una forma normal. También pueden notar que la persona
parece lenta de manera inusual, rigida o inestable. En el momento del diagnostico, estos
sintomas son generalmente unilaterales, pero a medida que avanza la enfermedad, estos se
vuelven bilaterales. Ademas de los sintomas motores también hay manifestaciones

sensoriales, cognitivas y autondmicas.

Antes de que aparezcan los sintomas motores, el inicio de la Enfermedad de Parkinson
puede estar marcada por un cuadro clinico engafioso y poco especifico de cansancio rapido,

malestar general y cambio sutiles de la enfermedad.

Pero generalmente el sintoma que hace que las personas acudan en busca de ayuda médica,
es el temblor, que afecta a la mayoria de las personas con Parkinson a medida que

evoluciona la enfermedad y que afecta a la vida diaria de estas personas.




Las personas con Parkinson desarrollan a menudo la llamada marcha parkinsoniana, que se
caracteriza por una tendencia a inclinarse hacia delante, dando pasos pequefos y rapidos
como yéndose hacia delante y balanceo disminuido de los brazos. También pueden tener
dificultad para iniciar el movimiento (vacilacion del inicio), asi como detenerse subitamente

al andar (congelacidn).

La enfermedad de Parkinson como otras enfermedades, no afecta de la misma manera a
todas las personas, la velocidad de evolucion difiere entre las personas con Parkinson. El
temblor es el sintoma principal para algunas personas, sin embargo para otras no existe o es

muy leve.’
Los cuatro sintomas primarios de la enfermedad de Parkinson son:

Temblor: el temblor en el Parkinson tiene una apariencia caracteristica. Es un movimiento
ritmico hacia adelante y hacia atras, inicialmente este temblor se da en una de las manos,
afectando un tiempo después al lado contralateral. Puede involucrar el pulgar y el indice
pareciendo asi un temblor como “‘rodar pildoras’’. Este temblor también puede involucrar
piernas, labios, mandibula y lengua, pero rara vez la cabeza. Estos temblores son mas obvios
cuando la mano estd en reposo o la persona estd bajo una situacion de estrés. El temblor
generalmente desaparece durante el suefio o mejora con el movimiento intencional.
Durante la exploracion neurolédgica, podemos apreciar el temblor de las extremidades

cuando el paciente reposa las manos sobre el regazo.®

Rigidez: la rigidez, o incremento de la resistencia al movimiento pasivo de una articulacién.
Afecta a la mayoria de las personas con Parkinson, en torno al 90% de las personas con esta
enfermedad. El movimiento es posible no solamente porque el musculo se vuelve activo,
sino porque el musculo opuesto se relaja. La rigidez se produce cuando, en respuesta a las
sefiales del cerebro, el delicado equilibrio de los musculos opuestos se perturba. En la
enfermedad de Parkinson, los musculos de estas personas se encuentran constantemente
tensos y contraidos, produciéndoles dolor o debilidad. Durante la exploracién neuroldgica, el
examinador podra notar al mover el brazo del paciente que este se movera de dos maneras
caracteristicas: a) rigidez en “‘rueda dentada’’, el examinador siente periodos alternantes de
resistencia y relajacion y b) rigidez en “tubo de plomo”’, donde el examinador percibe una

resistencia ténica uniforme a lo largo de todo el rango de movimiento.66




Bradicinesia: la bradicinesia o el retardo y pérdida del movimiento espontaneo vy
automatico, es particularmente frustrante debido a que puede hacer que las tareas simples
se vuelvan dificiles. Aparece en casi todas la personas con Parkinson, representando la
mayor causa de discapacidad. La bradicinesia se inicia tipicamente de forma distal en las
extremidades superiores, se manifiesta por la disminucion de la destreza manual de los
dedos. Estas personas tienen dificultad para realizar rapidamente movimientos rutinarios
como vestirse, atarse los zapatos, asearse, etc. A nivel de las extremidades inferiores, la
bradicinesia se manifiesta en estos pacientes con pasos cortos arrastrando los pies asi como
también manifiestan sensacion de inestabilidad al caminar; también pueden tener dificultad
para levantarse de una silla o girarse en la cama. A medida que la enfermedad progresa,
puede aparecer congelacion de la marcha y festinacion de la misma, esta ultima
caracterizada por la necesidad involuntaria de adoptar un ritmo de carrera para evitar la
caida hacia delante. La bradicinesia puede detectarse a través de 4 maniobras: a)
movimientos circulares de una mano sobre la otra, b) movimientos repetitivos de los dedos
de las manos, ¢) movimientos repetitivos del talén, y d) movimientos simultaneos de pinza

con los dedos indice y pulgar de una mano mientras con la otra se realizan circulos.66

Inestabilidad postural: la inestabilidad postural es un dafio de los reflejos posturales a nivel
del sistema nervioso central causando una sensacion de pérdida del equilibrio y tendencia a
las caidas. Las personas afectadas pueden desarrollar una postura encorvada en la cual la
cabeza esta inclinada y los hombros caidos. La inestabilidad postural se evalia mediante el
test del empujon, donde el examinador se coloca detrds del paciente y tira firmemente de
sus hombros. Las personas que no padecen Parkinson son capaces de mantener el equilibrio
retrocediendo solo un paso, sin embargo las personas que padecen la enfermedad de
Parkinson y tienen alterados los reflejos posturales, tienen una mayor tendencia a caer o dar

multiples pasos hacia atras.6
Otros sintomas que se pueden dar en la enfermedad:’

Depresion: es muy comun y puede aparecer precozmente en la evoluciéon de la enfermedad,

incluso antes de que aparezcan otros sintomas.

Cambios emocionales: las personas con Parkinson pueden volverse miedosas e inseguras,

asi como irritables o atipicamente pesimistas. Es posible que no quieran socializar.




Dificultad para tragar y masticar: esto ocurre en las etapas tardias de la enfermedad, donde
los musculos funcionan con menor eficiencia. Se pueden ocasionar ahogos o babeos ya que

los alimentos y la saliva se pueden acumular en la boca y en el fondo de la garganta.

Cambios en el habla: voz se vuelve muy suave o mondtona, pueden vacilar antes de hablar,

arrastrar o repetir palabras, o hablar demasiado rapido.

Problemas urinarios o estrefimiento: estos problemas pueden producirse por un
funcionamiento incorrecto del sistema nervioso auténomo, que es el responsable de la
actividad del musculo liso que controla la vejiga y el intestino. Estas personas se pueden
volver incontinentes o tener problemas para orinar. El estrefiimiento puede estar causado
por una mayor lentitud del tracto intestinal, una dieta inadecuada, por beber pocos liquidos
o por la inactividad. Los medicamentos para tratar el Parkinson también pueden influir en el

estrefimiento.

Problemas de la piel: la piel de la cara se vuelve aceitosa, particularmente en la frente y a
ambos lados de la nariz, el cuero cabelludo también puede volverse aceitoso, causando
caspa. En otros casos la piel puede volverse muy seca o producir una sudoracion excesiva.
Estos problemas son el resultado del funcionamiento incorrecto del sistema nervioso

autonomo.

Problemas para dormir: los pacientes con Parkinson pueden encontrarse con dificultad para
permanecer dormido por la noche, suefio intranquilo, pesadillas y sueifos emotivos o

somnolencia.

Demencia u otros problemas cognitivos: algunas personas pueden desarrollar problemas de
memoria y pensamiento lento. Los problemas cognitivos se pueden agravar
desencadenando una afeccion llamada demencia de Parkinson en la fase tardia de la
enfermedad. Esta demencia puede afectar el juicio social, la memoria, el razonamiento, el

lenguaje u otras habilidades mentales.

Hipotension ortostatica: es una bajada subita de la presidon arterial que se produce cuando
una persona se pone de pie desde una posicion acostada. Puede causar vahidos, mareos y en
caso extremos, pérdida del equilibrio o desmayo. En el Parkinson, este problema puede estar
producido por una pérdida de terminaciones nerviosas en el sistema nervioso simpatico, que

controlar la frecuencia cardiaca y otras funciones automaticas del cuerpo.




Calambres musculares y distonia: los calambres musculares en el Parkinson estan causados
por la rigidez y la falta de movimiento normal, estos se producen especialmente en las
piernas y dedos de los pies. En la enfermedad también puede estar presente la distonia,
contracciones musculares sostenidas que causan posiciones forzadas o retorcidas. La

distonia a menudo esta causada por fluctuaciones en el nivel de dopamina.

Dolor: la rigidez y las posturas anormales asociadas a la enfermedad pueden ocasionar a
menudo que los musculos y articulaciones estén doloridas. También pueden referir dolor
debido a la comprensién de las raices nerviosas o los espasmos musculares relacionados con
la distonia. En casos raros, las personas con Parkinson pueden referir dolor punzante y
guemante inexplicable. A este tipo de dolor se le denomina ““dolor central” y se origina en el

cerebro.

Fatiga y pérdida de la energia: la fatiga puede estar asociada con depresion o trastornos del
suefio, pero también puede deberse al estrés muscular o al hecho de realizar demasiada
actividad cuando la persona se siente bien. La fatiga también puede estar relacionada con la

acinesia (los problemas para iniciar o realizar un movimiento).

Disfuncion sexual: en la enfermedad de Parkinson nos podemos encontrar con una
disminucion del deseo sexual y otros problemas debido al uso de antidepresivos. También
puede haber disfuncion eréctil debido a los efectos que tiene la enfermedad sobre las

sefales nerviosas del cerebro o debido a la mala circulacion sanguinea.

4.5 Cémo se diagnostica la enfermedad de Parkinson.

El diagnostico de la enfermedad de Parkinson se basa en la historia clinica y en un examen
neuroldgico, ya que actualmente no existen pruebas sanguineas o de laboratorio que hayan
demostrado que ayuden a diagnosticar la enfermedad esporadica. Ya que los sintomas
tempranos pueden ser confundidos con los efectos del envejecimiento normal, el médico tal
vez necesite observar a la persona durante algin periodo de tiempo hasta que sea evidente
que los sintomas que tiene pertenecen a los de la enfermedad. Ya que otras muchas

enfermedades tienen sintomatologia similar pero requieren tratamientos diferentes, es




fundamental hacer un diagnostico preciso en cuanto sea posible para que los pacientes

puedan recibir el tratamiento adecuado.®

4.6 Prondstico de la enfermedad.

La enfermedad de Parkinson no es una enfermedad mortal en si misma, pero si es cierto que

en las etapas tardias de la enfermedad se pueden producir complicaciones como neumonias,

ahogos y caidas que pueden llevar a la muerte. La esperanza de vida para estas personas es

practicamente la misma que para otras personas que no padecen la enfermedad. La

evolucién de los sintomas de la enfermedad puede llevar 20 afios o mas, pero no hay

manera de predecir codmo de rapido puede avanzar la enfermedad en cada persona de forma

particular. La escala de Hoehn y Yahr es utilizada para describir cémo evolucionan los

sintomas de la enfermedad. Esta escala es utilizada para medir cdmo le va a los individuos y

cuanto les ayudan los medicamentos. o

Etapas de Hoehn y Yahr de la enfermedad de Parkinson:

Etapa uno

Sintomas solamente de un lado del cuerpo.

Etapa dos

Sintomas en ambos lados del cuerpo. Sin deterioro del equilibrio.

Etapa tres

Deterioro del equilibrio. Enfermedad leve a moderada. Independiente fisicamente.

Etapa cuatro
Incapacidad grave, pero aun es capaz de caminar o estar de pie sin ayuda.
Etapa cinco

En silla de ruedas o en la cama a menos que reciba ayuda.

11




4.7 ¢Como se trata la enfermedad?:
Actualmente no existe cura para la enfermedad, pero existen unos tratamientos que alivian

los sintomas.
4.7.1 Tratamientos farmacoldgicos: 8

Los medicamentos para la enfermedad de Parkinson comprenden tres categorias. La primera
categoria comprende medicamentos que funcionan directamente o indirectamente para
aumentar el nivel de dopamina en el cerebro. En este grupo se encuentra la dopamina y

otros medicamentos que imitan la dopamina o previenen o retrasan su descomposicién.

La segunda categoria donde se encuentran los medicamentos anticolinérgicos que
interfieren con la produccion o la captacion del neurotransmisor acetilcolina. Estos
medicamentos ayudan a reducir los temblores y la rigidez muscular, que pueden deberse a

tener mas acetilcolina que dopamina.

La tercera categoria comprende medicamentos que estan destinados a controlar los

sintomas no motores de la enfermedad, como son los antidepresivos.
Levodopa (nombre genérico).

También llamada L-dopa, cuyo nombre completo es L-3,4-dihidroxifenilalanina, sustancia
quimica natural hallada en plantas y animales. La Levodopa es utilizada para fabricar
dopamina y mantener el suministro cerebral decreciente. Las personas no pueden tomar
simplemente pastillas de dopamina ya que esta no atraviesa facilmente la barrera
sanguinea-cerebral. El tratamiento generalmente es levodopa combinada con carbidopa,
sustancia que retarda la conversion de Levodopa a dopamina hasta que llega al cerebro,
evitando o disminuyendo alguno de los efectos secundarios que estan presentes a menudo

en el tratamiento con Levodopa.

La Levodopa reduce de manera exitosa los temblores y otros sintomas que se presentan en
etapas tempranas de la enfermedad para llevar una vida relativamente normal. Aunque no
todos los sintomas responden de igual manera al tratamiento. Para la bradicinesia y rigidez
va muy bien, sin embargo, los problemas con el equilibrio y otros sintomas no motores
pueden no aliviarse en absoluto. Una dieta rica en proteinas puede interferir en la absorcion
de la Levodopa, por eso los médicos recomiendan restringir su consumo en los pacientes

tratados con Levodopa. **




La Levodopa puede tener efectos secundarios, los mas comunes son nauseas, vomitos, baja
presién arterial e inquietud. El medicamento también puede ocasionar somnolencia o inicio
subito del suefio. A veces el uso prolongado del medicamento causa alucinaciones y psicosis.
La combinacién con la Carbidopa reduce las nduseas y vomitos, lo cual aumenta la eficacia
de una dosis menor. Sin embargo las personas que toman grandes dosis de Levodopa por un
periodo prolongado de tiempo generalmente desarrollan discinesias, o movimientos
involuntarios como los tics, retorcimientos y contorsiones. Por este motivo se debe
encontrar un equilibrio tolerable entre los beneficios del medicamento y sus efectos
secundarios. Como ya hemos dicho, el uso prolongado de la Levodopa produce discinesias,
por este motivo los médicos comienzan con otros medicamentos que aumentan la dopamina
en los pacientes mas jovenes con Parkinson y cambian a levodopa Unicamente cuando esos

medicamentos se vuelven ineficaces. ™

Uno de los problemas preocupantes e inquietantes debido al uso prolongado de la Levodopa
es que los pacientes comienzan a notar sintomas mas pronunciados antes de su primera
dosis matutina de medicamento, y pueden tener espasmos musculares u otros problemas
cuando cada dosis comienza a disiparse. El periodo de eficacia después de cada dosis puede
comenzar a acortarse, llamado efecto de disipacion. Otro problema potencial se denomina
efecto de on-off’, cambios subitos e impredecibles del movimiento de normal a
parkinsoniano y otra vez a normal. Estos efectos probablemente indican que la respuesta del

paciente al medicamento estad cambiando o que la enfermedad esta evolucionando.™

El tratamiento con Levodopa no se puede suspender drasticamente sin el conocimiento
médico ya que se pueden producir efectos secundarios serios, como inmovilidad o dificultad

para respirar.
Otras terapias para el tratamiento de algunos sintomas:

-Agonistas de la dopamina: comprenden a la Bromocriptina, Apomorfina, Pramipexol y
Ropinirol que imitan el papel de la dopamina en el cerebro. Se administran solos o con
Levodopa. Muchos de los efectos secundarios son similares a los asociados al uso de la
Levodopa. En casos raros pueden causar conducta compulsiva, como un deseo incontrolable
de jugar, hipersexualidad o hacer compras compulsivamente. Un posible efecto secundario
de la Bromocriptina es la acumulacion de tejido fibroso en las valvulas cardiacas o en la

cavidad pectoral. 1 '




-Inhibidores de la MAO-B: estos medicamentos actian inhibiendo la enzima
monoaminooxidasa B, o MAO-B, que descompone la dopamina en el cerebro. Los
inhibidores de la MAO-B hacen que la dopamina se acumule en las células nerviosas
supervivientes y reducen los sintomas de enfermedad de Parkinson. La Selegilina es un
inhibidor de la MAO-B muy usado para tratar el Parkinson, numerosos estudios han
demostrado que este inhibidor puede retrasar la necesidad de terapia con Levodopa hasta
por un afio o mas. Parece ser que la Selegilina combinada con la Levodopa, aumenta vy
prolonga la respuesta a la Levodopa, reduciendo de esta manera las fluctuaciones de la

disipacién. 1

-Inhibidores de la COMT: COMT es la sigla de Catecol-O-metiltransferasa, otra enzima que
ayuda a descomponer la dopamina. Los inhibidores de la COMT mas conocidos son
Entacapona y Tolcapon, actian prolongando los efectos de la Levodopa y evitando asi la

descomposicion de la dopamina. 1

-Amantadina: es un medicamento antiviral, que se utiliza en el Parkinson ya que se cree que
puede reducir los sintomas y la discinesia producida por la Levodopa. Medicamento con

mecanismo de accién desconocido para la enfermedad de Parkinson. 1

Anticolinérgicos: a este grupo pertenecen los medicamentos Trihexifenidil, Benztropina y
Etopropazina. Van a actuar disminuyendo la actividad del neurotransmisor acetilcolina y asi

ayudar a reducir la rigidez muscular y los temblores. 1**
Medicamentos para sintomas no motores:

-Medicamentos para la depresidon y ansiedad: antidepresivos estandar como Amitriptilina o

Fluoxetina y Benzodiacepinas para la ansiedad.

-Antisicoticos atipicos: son utilizados siempre y cuando una reduccién o suspension de los
medicamentos utilizados para el Parkinson no alivie las alucinaciones, delirios y otros

sintomas psicéticos. Los antisicéticos son Clozapina y Quetiapina. *2

4.7.2 Cirugia: la cirugia actualmente solo se utiliza en aquellas personas en las que el

tratamiento médico ya no es suficiente.




Palidotomia y Talamotomia

El procedimiento mas comun es la palidotomia, en el que el cirujano destruye de manera
selectiva una porcidn del cerebro llamada globo palido. Esta cirugia puede mejorar los
sintomas de temblor, rigidez y bradicinesia. Con este procedimiento se interrumpen las
conexiones entre el globo palido y el cuerpo estriado o el tdlamo. Algunos estudios también
han revelado que este tipo de cirugia puede mejorar la marcha y el equilibrio, asi como
reducir la cantidad de Levodopa que necesitan los pacientes, reduciendo de esta manera las

discinesias producidas por la medicacion y la distonia.

La Talamotomia, destruccion quirudrgica de parte del tdlamo cerebral, se utiliza

principalmente para reducir el temblor.

Sin embargo estos dos procedimientos han sido sustituidos por la estimulacion cerebral ya

que no implica destruccion de tejido cerebral. ™

Estimulacién cerebral profunda

La estimulacion cerebral profunda consiste en la implantacién quirdrgica de un electrodo en
una parte del cerebro, el cual estd conectado mediante un cable bajo la piel a un generador
de impulsos que se implanta en el térax bajo la clavicula. Los electrodos estimulan el cerebro

de forma indolora. Este dispositivo puede apagarse y encenderse de forma manual.
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La estimulacion cerebral profunda se usa principalmente para estimular una de tres regiones
cerebrales: el nucleo subtaldmico, el globo palido o el tdlamo. Dependiendo de la zona que
se estimule, se controlan unos determinados sintomas u otros. La estimulacién del globo
palido o del nucleo subtaldmico (el objetivo mas comun), puede reducir el temblor, la
bradicinesia y la rigidez. Sin embargo la estimulacion del talamo es principalmente util para
reducir el temblor. La estimulacidn cerebral profunda generalmente reduce la necesidad de
Levodopa y otros medicamentos disminuyendo asi las discinesias y aliviando las
fluctuaciones “on-off”". Sin embargo este dispositivo no es util para los problemas del habla

“‘congelacién”’, postura, equilibrio, ansiedad, depresion o demencia.

Este tipo de dispositivos debe llevar un control médico constante para ajustar la

estimulacion y supervisar la reduccién de los medicamentos. La bateria para el generador de




pulsos debe cambiarse quirdrgicamente cada 3 a 5 anos. La estimulacion cerebral profunda
no evita que la enfermedad evolucione pero si controla mejor los sintomas que Ia

medicacion.

Esta cirugia generalmente no se utiliza en personas con problemas de memoria,
alucinaciones, mala respuesta a la Levodopa, depresion grave o mala salud. La estimulaciéon
cerebral profunda generalmente no ayuda a las personas con sindromes parkinsonianos
“atipicos”” como la atrofia de sistemas multiples, la paralisis supranuclear progresiva o el

parkinsonismo postraumatico. '

4.8 Terapias de apoyo y complementarias

Pueden usarse una amplia variedad de terapias de apoyo y complementarias. En la
enfermedad de Parkinson, algunas de las mas utilizadas son la fisioterapia estandar,
ocupacional y del lenguaje, que pueden ayudar en problemas como trastorno de la marchay
de la voz, rigidez, temblores y trastorno cognitivo. La dieta y el ejercicio también ayudan en

el Parkinson. **

Dieta: en este momento no existen vitaminas, minerales u otros nutrientes especificos que
tengan valor terapéutico en el Parkinson. Actualmente se esta investigando si la cafeina, los
antioxidantes y otros factores dietéticos tienen efectos beneficiosos para prevenir el
Parkinson. Una dieta sana y normal es la mds adecuada para promover el bienestar general
de las personas con Parkinson. Una dieta ricas en fibra y beber liquidos en abundancia

previene el estrefiimiento.

Ejercicio: la fisioterapia y otros ejercicios de fortalecimiento muscular estdan muy indicados
en el Parkinson para tonificar los musculos y para someter a los musculos rigidos y pocos
usados a un rango completo de movimiento. Los ejercicios no detienen la enfermedad pero
si mejoraran el estado fisico de la persona, volviéndola menos incapacitada. Estos ejercicios
también ayudan a mejorar los problemas de la marcha vy fortifican ciertos musculos para
mejorar el hablar y la deglucién. Aunque hay programas estructurados de ejercicios también

es beneficioso caminar, hacer jardineria o usar maquinas para hacer ejercicios.




Otras terapias complementarias como el yoga, masajes, tai chils, acupuntura o hipnosis

ayudan a mejorar la actividad muscular.

5. MATERIAL Y METODO.

Basandonos en la informacion recogida mediante conversaciones y entrevistas realizadas de
forma voluntaria con un amplio nimero de socios de la asociacion provincial de Parkinson
gue se encuentra en Linares, la cual estd compuesta por un total de 80 socios, hemos llegado
a la conclusién que la informacion y formacion que tienen los enfermos de Parkinson es

insuficiente para llevar a cabo sus autocuidados.

Por lo que hemos realizado un manual en el que se explica de manera holistica la
enfermedad de Parkinson, tomando como referencia el modelo de enfermeria de Dorothea
Orem, la teoria del autocuidado. En este manual hacemos una breve introducciéon sobre la
enfermedad, los sintomas con los que se van a encontrar y los problemas mas comunes con
los que van a tener que lidiar en su dia a dia. Y lo méas importante, qué pueden hacer para
mejorar su calidad de vida la cual se ha podido ver comprometida por la aparicién de estos

problemas.
El manual consta de:

1. Introduccion.
2. éQué es la enfermedad de Parkinson?
3. Manifestaciones principales de la enfermedad y otros sintomas.
4. Tratamiento de la enfermedad.
4.1 Tratamiento farmacoldgico.
4.1.1 Levodopa.
4.1.2 Agonistas de la Dopamina.
4.1.3 Inhibidores de la MAO-B.
4.1.4 Inhibidores de la COMT.
4.1.5 Amantadina.
4.1.6 Anticolinérgicos.
4.2 Cirugia.

4.2.1 Palidotomia y Talamotomia




4.2.2 Estimulacion cerebral profunda.
4.3 Terapias de apoyo y complementarias.
5. ¢Qué podemos hacer?
5.1 Respiracion.
5.1.1 Recomendaciones.
5.1.2 Ejercicio del 1 al 5.
5.2 Alimentacion.
5.3 Eliminacion.
5.4 Actividad-movimiento.
5.4.1 Ejercicio del 1 al 15.
5.5 Reposo-Suefio.
5.6 Higiene y proteccién de la piel.
5.7 Comunicacion.
5.7.1 Recomendaciones sobre la relajacién de la musculatura.
5.7.2 Ejercicio del 1 al 4.
5.7.3 Recomendaciones sobre las cuerdas vocales.
5.7.4 Ejercicio del 1 al 10.
5.7.5 Mdsculos de la fonacién.
5.7.6 Ejercicio del 1 al 11.
5.8. Relaciones y autoestima.
5.8.1 Parkinson y vida sexual.
5.8.1.1 Problemas en el hombre.
5.8.1.2 Problemas en la mujer.
5.8.1.3 ¢Qué hacer si aparecen estos problemas?
5.8.1.3.1 Comunicacion en la pareja y sexualidad.
5.8.1.3.2 La vida sexual es parte de nuestras
necesidades basicas.
5.8.1.3.3 El momento adecuado para mantener
relaciones sexuales.
5.8.1.3.4 Diferentes formas de vivir tu sexualidad.

5.8.1.3.5 Hacer el amor sin penetracion.

6. Al Cuidador.




6. RESULTADOS.

Tras la realizacion del manual, este ha sido entregado a un grupo de socios de la Asociacion
de Parkinson de Linares. La entrega se realizé en formato papel y en formato individual.
Debido al poco tiempo trascurrido no nos ha dado tiempo de conocer los resultados
obtenidos, ya que para ello necesitamos un mes aproximadamente para que les dé tiempo a
todos a leérselo. Este manual también fue entregado a cuidadores de personas con
Parkinson que estan en la asociacidon. La entrega de estos manuales se realizé el dia 15 de

mayo del 2015.

7. DISCUSION

El principal problema con el que nos hemos encontrado ha sido que gran parte del colectivo
gue forma parte de la asociacién de Parkinson de Linares no sabe leer o es incapaz de
hacerlo, por lo que la muestra de nuestro estudio se ha tenido que ver reducida a 30

personas.

No hemos tenido demasiada dificultad para encontrar documentos relacionados con la
enfermedad de Parkinson, tanto en bases de datos como en recursos impresos de la
biblioteca de la universidad de Jaén. Hay bastante informacidn sobre esta enfermedad, pero

a nuestro parecer la existencia de manuales como el que hemos realizado, es escasa o nula.

Debido a la falta de tiempo como ya hemos referido antes, hemos decidido seguir con el
estudio para ver la efectividad del manual en este colectivo. Se les ha realizado un
cuestionario de conocimientos proporcionado por la asociacién de Parkinson antes de la
entrega del manual y se le realizard el mismo cuestionario tras la lectura de este, asi
comprobaremos si nuestro manual es Util o no, asi como si sus conocimientos se han

incrementado considerablemente.

Una vez tengamos en conocimiento el resultado del estudio, plantearemos la realizacion de

nuevas lineas de investigacion si asi lo creemos conveniente.
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CUID—-ARTE.

APRENDE A VIVIR CON LA ENFERMEDAD
PARKINSON.

Debes saber qué es la Enfermedad de Parkinson y con qué sintomas te vas a encontrar. Es
esencial que conozcas cdmo avanza la enfermedad, qué efectos secundarios de la medicacion
puedes padecer y qué significa realmente vivir con una enfermedad neuroldgica cronica. Ya
que cuando te hablan de la enfermedad de Parkinson, normalmente tu mente
involuntariamente te ofrece la imagen de una persona mayor con temblor en la mano. Sin
embargo, ni la enfermedad de Parkinson afecta solo a personas mayores, ni es solo temblor.

En este manual nos vamos a centrar en
los problemas y dificultades con las que
te vas a encontrar en la vida cotidiana, y
lo mds importante, como suplir esas
necesidades para mejorar tu calidad de
vida.

Es necesario que te des cuenta de los
retos que representa esta enfermedad y
que tengas conocimientos suficientes
para poder sobrellevarla. El reto diario
para las personas afectadas, es no

dejarse vencer por ella.

éQué es la enfermedad de Parkinson?

La enfermedad de Parkinson es un trastorno neurodegenerativo del sistema nervioso central,
gue se caracteriza fundamentalmente por problemas en los movimientos del cuerpo,
conocidos como sintomas motores. Los cuatro sintomas principales que se presentaran son
temblor, rigidez, bradicinesia e inestabilidad postural.

Debes saber que tu enfermedad altera la vida pero no la pone en riesgo. No es una
enfermedad mortal.

Manifestaciones principales de la enfermedad de Parkinson y otros sintomas que pueden
aparecer:

Va a existir un periodo temprano de la enfermedad antes de que aparezcan los sintomas
principales que ya hemos citado. Lo que te puedes encontrar con que te cuesta trabajo
levantarte de una silla o empiezas a tener temblores leves. Tus familiares pueden notar que
les hablas muy suave o que tu escritura es lenta y parece apretada y pequefa. Puedes



encontrarte que pierdes la pista de una palabra o un pensamiento, también puedes notarte
cansado, irritable o deprimido sin ninguna razén aparente. Los amigos y familiares van a ser los
primeros en notar estos sintomas al principio. También pueden notar que tu cara pierde
expresion y animacioén, (*'la cara carece de expresion’’), o que mueves de manera anormal un
brazo o una pierna, asi como pueden notarte que estds rigido, inestable o inusualmente lento,
todos estos sintomas son caracteristicos de la primera etapa en la que generalmente no sabras
que tienes Parkinson y buscards ayuda médica.

Te vas a encontrar a veces con dificultad para iniciar el movimiento (vacilacién del inicio), o
puedes detenerte subitamente al caminar (congelacion). A menudo desarrollards una marcha
(caracteristica, llamada marcha parkinsoniana), que comprende una tendencia a inclinarte
hacia delante, dando pasos pequefios y apresurados como apurandote hacia delante.

Los sintomas de la enfermedad comienzan generalmente en un lado del cuerpo, sin embargo a
medida que la enfermedad avanza, te va a afectar a ambos lados.

Pero debes tener en cuenta que la enfermedad de Parkinson no afecta de la misma manera a
todas las personas, la velocidad de evolucidn es diferente en cada persona.

Los cuatro sintomas principales que hemos comentado son:

Temblor: puedes notar temblor en las manos, este temblor puede parecer a veces como si
estuvieras “rodando pildoras”” con el dedo indice y pulgar, aunque a veces el temblor no
empieza en las manos, sino que empieza en primero en un pie o mandibula. Estos temblores
van a ser mas obvios cuando tus manos estan en reposo o cuando te encuentres bajo una
situacién de estrés. Pero no siempre vas a tener temblor, este desaparece durante el suefio o
mejora con el movimiento intencionado.

Rigidez: puedes encontrarte con problemas para girarte, darte la vuelta en la cama o
levantarte de una silla, esto es debido a que los musculos permanecen tensos y contraidos. Y
por esto también puedes sentir debilidad, rigidez e incluso dolor.

Bradicinesia: se llama asi al retardo y pérdida de movimiento espontaneo y automatico. Vas a
encontrarte con dificultad para realizar rapidamente movimientos rutinarios como abrocharte
la camisa, asearte o vestirte.

Inestabilidad postural: la inestabilidad postural o el deterioro del equilibrio, pueden provocarte
problemas para caminar, darte la vuelta en la cama o girarte, todo esto hace que puedas
aumentar el riesgo de caerte facilmente si no tienes cuidado.

Otros sintomas: estos sintomas no tienen por qué aparecerte, pero se dan con frecuencia en
las personas diagnosticadas.

Problemas en la comunicacion: los mas comunes son dificultades en la expresién del rostro y
en el lenguaje corporal, esto puede conllevar malentendidos con la gente ya que vas a tener
dificultad para exteriorizar tus sentimientos.



Es posible que tengas trastornos del suefio, como dificultad para que permanezcas dormido o
que tengas somnolencia diurna. La depresion y la ansiedad también son sintomas que pueden
aparecer en esta enfermedad y que puedes sufrir.

Puedes encontrarte con fatiga, asociada a los problemas de suefio y la depresion. También
puedes presentar dificultad para tragar y masticar,( esto puede ocurrir en las fases tardias de
la enfermedad). Problemas urinarios o de estrefiimiento, esto puede estar causado por la
medicacidn que usas para tratar la enfermedad o por el funcionamiento incorrecto del sistema
auténomo que regula tu musculo liso de la vejiga como consecuencia de la enfermedad. Otro
de los sintomas que te puede aparecer aunque no en todas las personas, es la demencia u
otros problemas cognitivos, problemas de la memoria y pensamiento lento, esto generalmente
suele aparecer en la fase tardia de la enfermedad.

Debido a la rigidez y la falta de movimiento normal, es posible que puedas sentir calambres
musculares especialmente en las piernas y dedos de los pies y contracciones involuntarias de
los musculos (distonia), esto puedes aliviarlo o reducirlo yendo al médico para que ajuste los
medicamentos. El dolor debido a las posturas anormales y a la rigidez o incluso a la
compresion de las raices nerviosas relacionadas con la distonia, también es uno de los
sintomas de la enfermedad. Para este tipo de dolor puedes utilizar medicamentos
dopaminérgicos, opidceos, antidepresivos y otros tipos de medicamentos, que te los recetara
tu médico de cabecera. Y por ultimo la disfuncion sexual, que si eres varén, a menudo te
puede causar disfuncion eréctil debido a los efectos de la enfermedad sobre las sefiales del
cerebro o a una mala circulacidn. La medicacién también influye en el deseo sexual, en ambos
sexos, por eso podrias tenerlo disminuido.

¢Como se trata la enfermedad? ¢Tiene tratamiento?
Tratamiento con medicacion (farmacoldgico):

Levodopa: la Levodopa aumenta la cantidad de dopamina en el cerebro, generalmente va
combinada con carbidopa que actua retrasando la conversidon de la levodopa a dopamina
hasta que llega al cerebro. La levodopa la vas a utilizar para reducir temblores y otros sintomas
del Parkinson. La bradicinesia y la rigidez también son aliviadas por la levodopa. Si tomas este
medicamento debes restringir el consumo de proteinas durante la primera parte del dia o
evitar tomar tus medicamentos con comidas ricas en proteinas. Los efectos secundarios de
esta medicacidon son, nauseas, vomitos, baja presion arterial e inquietud. EI medicamento
también te puede ocasionar somnolencia. En el prospecto puedes ver todos los efectos
secundarios que se pueden aparecerte. Se debe encontrar un equilibrio tolerable entre los
efectos secundarios de la medicaciéon y los sintomas de la enfermedad, la dosis te la pondra tu
médico. El efecto “on-off” (cambios subitos e impredecibles de movimiento, de normal a
parkinsoniano y otra vez a normal), indica que la enfermedad estd evolucionando o que tu
respuesta al tratamiento del Parkinson estd cambiando. El principal inconveniente de la
Levodopa es la aparicion de movimientos anormales en los momentos del dia en los que la
medicacidon deja de hacer efecto, y que suele aparecer en todos los pacientes que llevan
utilizando esta medicacion varios afios.



Para controlar estas complicaciones existen otros farmacos, algunos de los cuales puedes
utilizar al principio de la enfermedad con el objetivo de retrasar el uso de la levodopa debido a
sus efectos secundarios. Aunque en alglin momento, precisaras de su uso.

Agonistas de la dopamina: son Bromocriptina, Apomorfina, Pramipexol y Ropinirol, imitan el
papel de la dopamina en el cerebro. Se utilizan en etapas tempranas de la enfermedad o mas
tarde. Los efectos secundarios son similares a los de la Levodopa.

Inhibidores de la MAO-B: La Selegilina, es un inhibidor de la MAO-B comunmente usado para
tratar el Parkinson. La Selegilina puede retrasar la terapia con Levodopa hasta por un afio mas.

Inhibidores de la COMT: Entacapona y Tolcapona. Se utilizan para prolongar los efectos de la
levodopa evitando la descomposicion de la dopamina. Pueden disminuirte la duracién de los
periodos de “off”’. El efecto secundario mds comun es la diarrea aunque también te pueden
ocasionar nauseas, mareos, perturbaciones del sueio, dolor abdominal etc.

Amantadina: se usa solamente en la etapa temprana de la enfermedad. Se utiliza para reducir
los sintomas de la enfermedad y la discinesia (movimientos excesivos o alterados) como
consecuencia de la enfermedad. Los efectos secundarios pueden ser insomnio, piel moteada,
alucinaciones, edema o agitacion.

Anticolinérgicos: Trihexifenidil, Benztropina y Etopropazina. Ayudan a reducirte los temblores y
la rigidez muscular. Los efectos secundarios pueden ser boca seca, retencién de liquidos,
estrefiimiento, visién borrosa y confusion.

Cirugia:

La cirugia es usada en las personas con enfermedad avanzada en las que la terapia
medicamentosa ya no es suficiente.

Palidotomia y Talamotomia

Consiste en destruir selectivamente una parte del cerebro. La palidotomia puede mejorar los
sintomas de rigidez, temblor y bradicinesia. También se cree que puede mejorar la marchay el
equilibrio. La talamotomia se utiliza principalmente para reducir el temblor.

Estimulacion cerebral profunda

Consiste en implantar quirdrgicamente un electrodo en una parte del cerebro, estos
electrodos van a ir conectados por un cable bajo la piel a un dispositivo eléctrico generador de
pulsos que se implanta en el térax. Esto va a estimular el cerebro de forma indolora
ayudandote a detener muchos de los sintomas de la enfermedad, como la bradicinesia, el
temblory la rigidez.

Esta técnica quirdrgica reduce la necesidad de levodopa y medicamentos relacionados, lo cual
a su vez disminuye las discinesias. Sin embargo no es util para los problemas del habla, la
congelacion, equilibrio, ansiedad, depresidon o demencia entre otras.



Una ventaja con respecto a la palidotomia y talamotomia, es que este dispositivo puede
apagarse usando un dispositivo manual siempre que quieras. Las baterias de este generador
deben cambiarse quirdrgicamente cada tres o cinco afios.

Terapias de apoyo y complementarias

Existe una amplia variedad de terapias complementarias, la fitoterapia y la acupuntura pueden
resultarte de ayuda con los sintomas no relacionados con el movimiento, como la depresién o
la falta de suefio. El ejercicio como el tai chi también puede mejorarte el equilibrio y la
estabilidad postural. Los ejercicios no te van a detener el avance de la enfermedad pero si van
a servirte para tonificar y fortalecer los musculos, asi como ampliar el rango completo de
movimiento disminuyéndote la rigidez y que te veas menos incapacitado.

Otras terapias complementarias son la reflexologia, el yoga, la hidroterapia, la musicoterapia y
la hipnoterapia. Estas terapias han demostrado que sirven para aliviar los sintomas del
Parkinson, tantos los de movimiento como los de no movimiento.

Pero debes tener en cuenta que las terapias complementarias son eso, terapias
complementarias y en ninglin caso deben sustituir al tratamiento tradicional con
medicamentos.

¢QUE PODEMOS HACER?

En este manual vamos a ver los problemas mas frecuentes a los que te podrias tener que
enfrentar a diario debido a la enfermedad de Parkinson. Te explicaré esos problemas y lo mas
importante y lo que mas te va a interesar, como y qué puedes hacer para solucionarlos. Aqui
tienes una serie de ejercicios y consejos que te pueden ser muy utiles en tu dia a dia.

1. Respiracion.

Es posible que tengas problemas para respirar o notes que las respiraciones son superficiales
(respiraciones en las que solo se eleva el pecho). Es muy importante que respires bien y tengas
una buena ventilacion.

Recomendaciones:

v" Si inspiras (metes aire en los pulmones) muy bruscamente, introduciendo mucha
cantidad de aire, puedes hiperventilar y marearte.

v" No realices durante mucho tiempo los ejercicios respiratorios, es conveniente que
descanses.

v" El movimiento de inspirar y espirar debes hacerlo lentamente con suavidad, sin
realizar presion o fuerza con la musculatura.



Para mejorar la respiracién puedes:
Ejercicio 1:

#% Primera parte: Tumbado en una colchoneta, haras respiraciones profundas,
poniéndote una mano en el pecho y otra en el abdomen. Debes aprender a tomar aire
hasta que la mano del abdomen se mueva, te ayudard imaginarte que tu torax es
como una jarra que llenas de agua, primeros llenaras el abdomen y después seguiras
llenando el torax. Expulsaras el aire como si vaciaras la “jarra’’, primero el aire del
térax y después el aire del abdomen.

e —— ,-"_}_'.-1—- ——
— ik, ] -
[ el N s
(s i (N )
e — | m—
/ p SR

#% Segunda parte: una vez te hayas familiarizado con este ejercicio, vas a ir aumentando
los tiempos de inspiracion y expiracion, de la siguiente manera:

v Coge aire durante 3 segundos.

v Mantenlo en el abdomen durante 2 segundos.
v Expulsa el aire durante 3 segundos.

v Coge aire durante 5 segundos.

v Mantenlo durante 3 segundos.

v Vuelve a expulsar el aire durante 5 segundos.
v Coge aire durante 5 segundos.

v Mantenlo durante 3 segundos.

v Y finalmente expulsalo durante 2 segundos.
Ejercicio 2:

Te vas a colocar en la colchoneta tumbado de lado y vas a poner una mano a la altura de las
ultimas costillas. Debes notar que cuando respiras se hincha costalmente.




Ejercicio 3:

Ahora colécate en la colchoneta boca abajo y pon las manos a la altura de los rifiones con las
palmas de las manos hacia abajo. Debes notar la sensacion de la inspiracidn y la espiracion.
Respira suavemente.

Estos ejercicios los hards primero tumbado, después de pie y finalmente sentado.

Ejercicio 4:

Con este ejercicio trataras de demostrar que has aprendido a controlar el aire. Para realizar
este ejercicio necesitaras una vela encendida a cierta distancia, a la que soplaras pero sin llegar
a apagarla. Debes soplar muy suavemente y de manera continuada.

Progresivamente irds soplando la vela con mds fuerza, hasta que la llama se incline totalmente,
pero siempre sin apagarla. Por ultimo soplards la vela hasta apagarla a diferentes distancias,
cada vez mayores.

Ejercicio 5:

Vas a emitir un sonido /s/ el maximo tiempo que puedas, como si estuvieras pidiendo silencio.
Recuerda que no debes quedarte sin aire, siempre debes dejar algo de reserva, ya que si
acabas con todo el aire, la voz se emitird de forma muy apretada y tendrds sensaciéon de
ahogo. Por este motivo, cuando notes que queda poco aire, volverds a llenar los pulmones de
aire suavemente, a través de la nariz.

También puedes encontrarte con la presencia de ruidos respiratorios y/o secreciones. Estas
secreciones van a dificultarte la respiracion y van a hacer que tengas un mayor cansancio.

Para ello puedes:

v Estimularas la tos y las respiraciones profundas. Nos provocaremos la tos a caso
hecho. Con la tos expulsaras los mocos acumulados y mejoraras la ventilacion.

v Si con la tos no es suficiente para expulsar los mocos, puedes ir al centro de salud para
que las aspiren si lo necesitas.

v Mantendras una postura sentada o semisentada, de esta manera sera mas facil que
respires y expulses las secreciones.



2. Alimentacion

La alimentacion y lo relacionado con ella, van a ser unos de los aspectos mas afectados y con
mayor incidencia. Por lo que es importante que tengas conocimientos en este aspecto.

Debido a esta enfermedad vas a presentar mdas tension facial y corporal lo que limita tu
expresion, asi como trastornos en la deglucién que te van a ocasionar dificultad para tragar y
masticar. Estos problemas son mas comunes en las fases tardias de la enfermedad. Para
mejorar estos aspectos puedes:

v Tomar alimentos con consistencia de papilla ya que son mas faciles de tragar que los
alimentos cortados finos o picados.

v Un sorbo de agua fria te puede ayudar a tragar mejor, porque estimula el reflejo de la
deglucion.
v Te recomiendo comer en la fase on, en la que los sintomas de la enfermedad estaran

apaciguados bajos los efectos de la Levodopa.

v Para evitar acumular alimentos en la boca, comeras lentamente y tomando pequefias
porciones cada vez.

v Para evitar atragantamientos, tragards bocados pequefios y bien masticados.

v Cuando mastiques, debes hacerlo con fuerza y mover la comida con la lengua.

v Masticards la comida primero por un lado y después por el otro.

v Es muy importante que no pongas el siguiente bocado en la boca sin antes haber
tragado el bocado anterior. Asi evitaras el exceso de comida en la boca.

v También puedes pensar en tragar, esto te ayudara.

v Es importante que permanezcas acompafiado mientras comes por si aparecen
complicaciones durante las comidas.

v Estards sentado entre 20-30 minutos después de la ingesta de comida, no es
recomendable acostarse justo después de comer, procuraras respetar ese tiempo.

v Comprobaras que no quedan restos de comida en la boca después de cada ingesta.

v Date masajes en los musculos de la cara y cuello antes de las comidas. Si tu no puedes
solo, pideselo a alguien.

v Evita hablar mientras comes, sobre todo si presentas tos continua al comer.

Como consecuencia de estos problemas para tragar y masticar te puedes encontrar con que te
encuentras deshidratado o has perdido peso. La deshidratacién la notaras en que la piel esta



seca y al cogerte un pellizco en el dorso de la mano, la piel no te vuelve a su sitio. Para ello

puedes:

v Hablar con la enfermera si ves que has perdido excesivo peso para que te ponga una
dieta hipercaldrica.

v Es importante que hagas cinco comidas al dia. De esta manera evitaras hacer comidas
copiosas.

v Evitards ambientes calurosos que puedan deshidratarte o aumentar la deshidratacion
si ya la tienes.

v Bebe entre 2 y 2,5 litros de liquido al dia.

v Puedes espesar los liquidos si es necesario, esto puedes hacerlo con espesantes que
venden en las farmacias.

v Llevaras un control de peso semanal. Te pesards el mismo dia todas las semanas y

sobre la misma hora y con la misma ropa, puede hacerlo en ropa interior. Por ejemplo,
todos los sabados cuando te levantes.

Otros consejos generales relacionados con la alimentacidon y que puedes poner en practica

son:

v Debes separar la hora de la toma de la medicacién de la hora de las comidas.

v Los platos ricos en proteinas animales como son las carnes, debes tomartelas a las
horas en las que la medicacién esté mas lejana, por ejemplo en la cena, ya que la
medicacidn la tomas por la mafiana.

v Puedes utilizar copas y platos con disefio que te van a permitir sostenerlos mas
facilmente. Estos utensilios estan adaptados para hacer mas facil su uso. Los puedes
encontrar en las ortopedias.

v Los cubiertos han de pesar poco, ya que son mas faciles de manejar.

v Si no dispones de cubiertos adaptados, los puedes adaptar tu mismo, introduciendo

los mangos de los cubiertos en un cojin de espuma tubular.

v A veces te puede resultar mas facil utilizar la cuchara que el tenedor.



v Si tienes dificultad para llevarte el vaso a la boca y ves que se
te derrama el liquido, puedes utilizar una pajita flexible para
beber.

v Al sentarte a la mesa, debes adoptar una postura correcta de
manera que el cuerpo quede perfectamente alineado. La

espalda recta o ligeramente inclinada hacia delante.

v Adaptaras la consistencia de la comida en funcién de tus necesidades. Existen
espesantes en las farmacias, como ya te he comentado antes e incluso puedes utilizar
espesantes naturales como la patata o la harina.

También puedes notar que debido al Parkinson tienes una acumulacién excesiva de saliva,
para evitarlo puedes:

v Hacer un esfuerzo consciente para tragar la saliva a menudo. Nuestro cuidador puede
recordarnoslo de vez en cuando.

v Mantendras cerrados los labios firmemente.
v Deriva la saliva hacia la parte posterior de la garganta y tragar.
v Intentaras poner la cabeza en una posicion alta, asi se facilitards que la coleccion de

saliva se trague automaticamente.

v Traga un posible exceso de saliva antes de intentar hablar.

3. Eliminacién

El estrefiimiento es un problema muy comun en las personas con Parkinson y con lo que te vas
a encontrar seguramente. Esto puede ser debido a que comes poca fibra o a que bebes poca
agua. La medicacién usada para tratar el Parkinson también suele provocar estrefiimiento. No
es necesario que defeques diariamente, es suficiente con que lo hagas cada dos o tres dias
como mucho, aunque mejor si lo haces a diario. Para mejorar el estrefiimiento puedes:

v Bebe al menos dos litros de liquido al dia.

v Afadir salvado a la dieta, asi como fruta y cereales. El salvado lo puedes encontrar en
los supermercados y se lo puedes afadir a los yogurts o tomarlos como cereales.
También puedes tomar pan integral o frutas que lleven bastante fibra como las
naranjas.

v Siéntate cdmodamente en el WC, con las rodillas encogidas para favorecer la
contraccion de los musculos abdominales.

v Evitaras en lo posible, el uso de laxantes o utilizaras laxantes suaves como la leche de
magnesio, también llamada hidréxido de magnesio, que te la podra recetar tu médico
de familia.



v Evitaras usar frecuentemente enemas.

v Los supositorios de glicerina o los pequefios enemas te pueden ser de gran ayuda pero
siempre que no te acostumbres a ellos para ir diariamente al bafio, debes usarlos en
casos puntuales en los que ni con la dieta ni bebiendo bastante agua, has conseguido ir

al bafo.

v Procura tener un momento del dia establecido con tiempo suficiente para hacer tus
necesidades. Es bueno que te acostumbres a ir todos los dias sobre la misma hora al
bafo.

v También puedes tomar kiwis o ciruelas pasas con agua en ayunas.

v Debes procurar tener intimidad cuando vayas al WC, esto te ayudara.

v Mantenerse fisicamente activo es también muy importante. El ejercicio ayuda a

aumentar el peristaltismo intestinal, es decir, que tu intestino se mueva y puedas ir al
WC con frecuencia. Anda todos los dias 30 minutos, con eso es suficiente.

Es posible que tengas pérdidas de orina, ya que los musculos de la vejiga pierden fuerza. No
existe ningin medicamento que las evite, pero lo que si puedes hacer es:

v Establece un horario para hacer pipi. Es decir, ir al bafio cada dos horas aunque no
tengas gana. De esa manera mantendras la vejiga vacia.

v Intenta tener intimidad.

v Aprende a identificar signos de infeccién del tracto urinario. Estos sintomas suelen ser,
escozor al orinar, frecuentes micciones y en poca cantidad, dolor abdominal...

v Retiraras los obstaculos que dificulten el acceso al bafio, ya que muchas de estas
pérdidas de orina son porque no te da tiempo a llegar al WC.

v También puedes contemplar la posibilidad de usar medios de contencion, es decir,
pafiales o compresas para las pérdidas de orina. Esto es facil de encontrar en un
supermercado o farmacia. No tengas verglienza de usarlos, no vas a ser el Unico que
los utilice.

4. Actividad- movimiento.

La actividad y el movimiento son los aspectos quizds mas afectados en la enfermedad de
Parkinson o mas bien, los sintomas mas evidentes.

El temblor es el sintoma mas caracteristico de esta enfermedad y que genera bastantes
complicaciones para desarrollar las actividades cotidianas. El temblor es algo que solo puedes
disminuir con la medicacion, aunque para evitar que te afecte tanto el temblor, puedes:



v Apretar el codo de la extremidad afectada contra el lado para estabilizar la parte
superior del brazo. Efectuar el movimiento lo mas rapidamente posible con la mano.

La dificultad para caminar también es algo con lo que te vas a encontrar en la enfermedad de
Parkinson. Para superar el bloqueo:

v Debes pararte, apoyar los talones sin inclinarte hacia atrds y comenzar a balancearte
sin moverse de sitio, hasta que estés listo para continuar.

v El uso del bastén invertido puede ser de gran ayuda para superar los bloqueos.
Consiste en afiadir un apéndice de plastico rigido, mejor de color llamativo, en la base
del baston (suele encontrarse en la mayoria de las ferreterias). La manera de usarlo:
cuando se presente el bloqueo, debes tratar de dar un paso por encima del apéndice y
después de éste, los pasos subsiguientes.

v Ante el bloqueo también puedes realizar un paso militar (un, dos, un, dos...), o intentar
saltar por encima de un pié de tu acompanfante, o un palo en el suelo...

La festinacidon también es algo muy habitual en el Parkinson, que consiste en dar pasos cortos,
rapidos y confusos. Para evitarla:

v Debes dejar de andar cuando arrastres los pies. Con los talones firmes en el suelo,
separa los pies entre si, unos 20 cm para mejorar la estabilidad, y cuando des un paso,
apoya primero el talén en el suelo y luego los dedos.

v Si vas acompafiado, este debe caminar al lado, y no delante ni detras, ya que podrias
perder el equilibrio.

v Es recomendable acostumbrarte a subir y bajar escaleras, de esta manera entrenaras.

v Para girar: no gires nunca sobre un pié o cruces las piernas. Camina describiendo un
semicirculo con los pies ligeramente separados entre si.

El equilibrio y la coordinacién de los movimientos también estan afectados.

v Puedes realizar marchas combinando marcha-equilibrio, marchas alternas (adelante,
atras, de lado)...

Ejercicio 1:

Coloca varias colchonetas o una alfombra grande para caminar descalzo sobre ella. Camina por
encima, apoyando correctamente las plantas de los pies. Practica las siguientes marchas,
repitelas varias veces:



. Camina sigilosamente, como si fueras un ladrén que va a robar y no
quieres que se oigan tus pasos (apoyando toda la planta del pie).

. Pisa fuerte caminando como los soldados o militares.
° Pisa como si estuvieras machacando uvas para hacer vino.
° Haz de corredor, pero a cdmara lenta (marcha atlética).
° Por ultimo camina normalmente como si estuvieras paseando por un
jardin.
v Para ejercitar la marcha puede ser Gtil marcar una distancia de 6 a 10 metros lineales,

sefialando las lineas de salida y llegada. Irds contando el nimero de pasos desde el
principio al final. Es recomendable contar en voz alta.

v Para mejorar la estabilidad y aumentar la base de sustentacidn, es recomendable dar
grande pasos apoyando primero el talén.

v Intentards andar la misma distancia con menos pasos y mas largos. El movimiento del
brazo tiene que ser opuesto al de la pierna, es decir, el brazo derecho se mueve con la
pierna izquierda y viceversa. Los brazos los balancearas libremente al caminar.

v Caminaras elevando las rodillas para evitar arrastrar los pies.

v Sensibilizar y estimular la planta del pie te ayudara a mejorar el equilibrio. Aqui tienes
una serie de ejercicios para ponerlos en practica:

Ejercicio 2:

Con una pelota de tenis realiza movimientos
circulares en la planta del pie. Insiste en el
masaje zona por zona, desde los dedos,
pasando por el puente hasta el talén.
Agdarrate a algun soporte, ya sea una mesa,

silla...para no perder el equilibrio. También
puedes hacerlo sentado en unasilla.



Ejercicio 3:

Intenta coger con los dedos de los pies un trapo, primero hazlo con un pie y después con el
otro. De esta manera conseguiras trabajar la extension de los dedos de los pies.

Ejercicio 4:

Rueda un bastdn, palo liso o incluso una
lata de refresco desde la punta de los
dedos hasta el talon.

v Relaja las rodillas y la pelvis antes de comenzar a caminar, estos te ayudara a mejorar
el equilibrio. Para ellos sigue estos sencillos ejercicios:

Ejercicio 5:

Coloca las manos en la cintura y muévela suavemente de un lado hacia el otro. Primero al lado
derecho y después al lado izquierdo.

Ejercicio 6:
Sigue con las manos en la cintura, pero esta vez mueve la cintura hacia delante y hacia atras.
Ejercicio 7:

Y finalmente con las manos en la cintura, mueve toda la pelvis haciendo un movimiento
circular de toda la cintura, primero hacia un sentido y después hacia el otro. Hay un sentido de
giro que te va a costar mas que el otro. Cuando ya domines el ejercicio irds alternando el
sentido de giro y con mas rapidez.
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Ejercicio 8: Tl =
Imaginate que tienes un insecto en la pierna y te lo quieres quitar
sin tacarlo, agarrate a una superficie para tener estabilidad y agita
la pierna fuertemente para que el insecto salga despedido. Primero
lo haras con una pierna y después con la otra. Debes controlar la
fuerza con la que agitas la pierna para evitar producirte una
contractura.

- Te puedes encontrar con dificultad para levantarte de la cama,

B ) I-I pero con estos sencillos pasos puedes hacerlo mas facil.

v Echado sobre tu espalda coloca los brazos al lado del
cuerpo.
v Levanta la cabeza de la almohada, dirige la barbilla hacia

el pecho y siéntate apoyandote sobre los codos.

v Mantén la cabeza en la posicidn anterior e incorporandote
progresivamente hasta sentarte apoyandote con los brazos

situados detras del cuerpo.

v Mueve las piernas hacia el borde de la cama hasta

sentarte.

Te puedes ver en la situacion en la que desafortunadamente

hayas perdido el equilibrio y hayas caido al suelo. Si en este ‘.ll
momento estas solo:
v Espera unos minutos en el suelo para recuperar la
calma.
v Si no puedes levantarte por si solo, debes buscar rL!

primero un punto de apoyo firme (cama, silla).




Después, debes moverte de manera que el lado del cuerpo mas fuerte se sitle cerca
del punto donde apoyarte.

Arrodillate paralelamente al soporte con la ayuda de los brazos.
Dobla la rodilla del lado mas fuerte poniendo el pié plano al suelo.

A continuacidn, apdyate en el pie con la ayuda de los brazos para levantarte lo
suficiente y sentarte en el soporte.

Siéntate bien en el soporte y descansa durante un rato antes de ponerte de pie.

Se pueden seguir los mismos pasos descritos aunque tengas una persona para
ayudarte, para que ésta no tenga que efectuar todo el esfuerzo.

La rigidez es unos de los sintomas mas restringentes en la enfermedad de Parkinson. Para
disminuir la rigidez puedes realizar una serie de ejercicios que te van a ayudar en tu dia a
dia aumentando la flexibilidad y disminuyendo en dolor articular. Todos estos ejercicios los
repetiras 10 veces cada uno.

Ejercicio 9.
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Ejercicio 10.

Tumbate en el suelo boca arriba con las rodillas dobladas y
R los brazos en cruz. Inspira y toma aire. Espira, expulsa el aire
mientras llevas las rodillas hacia un lado hasta que toquen el

| - \.\\‘:\ ‘\
) 3._\‘"'.:*&: - suelo, mantenlas 2 segundos y vuelve a llevar otra vez las
= SR,

J/ B rodillas al centro e inspira, llenando el pecho. Repite el
mismo movimiento hacia el lado contrario.



Ejercicio 11.

Siéntate en una silla con la espalda bien recta.
Ahora coge un bastén con los brazos bien
extendidos. Coge aire y lleva el bastén hacia arriba
todo lo que puedas. Expulsa el aire y lleva el
bastén hacia el suelo con los brazos extendidos
flexionando la cintura.

Ejercicio 12.

Toma aire mientras llevas el baston hacia arriba y atras. Llévatelo

i hasta la nuca si es posible, pero evitando bajar la cabeza, debe

k/\) permanecer recta. Expulse el aire mientras estira los brazos y los
i baja hasta la posicién inicial con los brazos extendidos.

Ejercicio 13.

Ponte de pie y coge por los extremos una toalla doblada. Sube un
brazo llevandolo hacia atras y doblando el codo. Deja que la toalla
cuelgue por la espalda. El extremo inferior de la toalla cégelo con
la otra mano. El ejercicio va a consistir en ir estirando el brazo de
arriba y flexionando el de abajo y viceversa (consiste en simular el
hecho de secarte la espalda). Repite este ejercicio cambiando los

brazos de posicidon, primero el derecho arriba y después el

izquierdo arriba.

Ejercicio 14.

Tumbate boca arriba con las piernas estiradas en una colchoneta
o incluso puedes realizarlo en el sofd. Coge aire y eleva la pierna
estirada hacia arriba. Lleva la punta del pie hacia la nariz
notando que se estiran los musculos de la parte posterior de la
pierna. Expulsa el aire y vuelve a la posiciéon inicial. Repite lo

mismo con la otra pierna.



Ejercicio 15. Pl ¥

Tumbate boca arriba. Coge aire y expulsalo mientras E
flexionas la pierna llevando la rodilla hacia el pecho y (s 7

después la otra. Realiza movimientos de pedaleo en el / S

aire estirando las piernas lo maximo que se pueda. Repite

durante 5 minutos.

Reposo-sueiio.

Los trastornos del sueifio son muy comunes en la enfermedad de Parkinson. Puedes tener

dificultad para coger el primer suefio o que tengas un sueifio muy fragmentado en la noche, es

decir, que te despiertes muchas veces por la noche o te despiertas muy temprano y no te

vuelves a dormir. También puedes tener pesadillas muy reales o incluso gritos nocturnos. La

somnolencia diurna también es habitual en la enfermedad de Parkinson.

Para mejorar el descanso nocturno puedes:

v

v

Evitar las comidas pesadas antes de acostarte.
Evitar los estimulantes como la cafeina.

Hacer ejercicio en la medida de lo posible en las primeras horas del dia. Evita hacer
ejercicio fuerte dos horas antes de acostarte.

Evitar dormir durante el dia, es decir, evita las siestas y si lo haces, que no sea mas de
una hora.

Utilizar la cama Unicamente para dormir.

Crea un ambiente agradable para dormir, es muy facil conseguirlo, sélo tienes que
evitar los ruidos y mantener la habitacidn a una temperatura intermedia, bien
ventilada y a oscuras, si esto ultimo no es posible, puedes recurrir al uso del antifaz.

Imaginate a ti mismo en un lugar tranquilo y agradable.
Si es posible, evita ver la television en tu habitacion.

Establece una hora de dormir y acostarte a la misma hora todos los dias, esto puede
ayudar a tu reloj interno, proporcionando sefiales regulares, de esta manera se mejora
tu ciclo suefio-vigilia. Esto te deberia ayudar a que concilies el suefio mas répido y
reduzcas el nimero de despertares nocturnos.

Trata de evitar los pensamientos o discusiones sobre temas que te causan ansiedad,
ira y frustracion antes de acostarte. Mafiana podrdas hacer algo al respecto, asi que
aprovecha para dormir.



Es bueno que establezcas una rutina relajante para ayudar a indicar a tu cuerpo que el
suefio vendrd pronto. Puedes darte un bafio todas las noches, tomarte un vaso
pequeino de leche caliente, cepillarte los dientes o tomar un ligero aperitivo. Esto
ayudard a conciliar el suefio y evitard que te levantes por la noche a causa del
hambreo inquietud.

Si tras 15 minutos en la cama no has conseguido coger el suefio, sal de la cama vy
realiza una actividad tranquila. Lo mas adecuado seria que hicieras una actividad en
condiciones de poca luz y vida sedentaria como por ejemplo, escuchar musica
relajante suave o meditando, si leemos, no lo hagamos con una luz brillante o viendo
la televisidn. Regresa a la cama cuando tengas suefio, no te obligues a estar en la cama
si no puedes conciliar el suefo, pues eso te va a causar mayor ansiedad.

No estés pendiente de la hora ni te preocupes sobre el tiempo que no has podido
dormir. Voltea el reloj para no ver la hora.

6. Higiene y proteccion de la piel.

El temblor te va a producir muchas dificultades para llevar a cabo las actividades de auto-

cuidado, como el simple hecho de vestirte o asearte. Aqui tienes algunos consejos que te

ayudaran a hacer mas fécil estas actividades.

Consejos para la higiene diaria:

v

Tener un entorno amplio y seguro en la medida de lo posible, libre de obstaculos, con
esto evitaras caidas y accidentes.

Es conveniente tener una silla o taburete con el asiento elevado para el aseo delante
del lavabo para mantener una buena postura.

Colocaras una alfombra de caucho antideslizante en el suelo de la bafiera para evitar
resbalones y caidas. También es conveniente que instales una barra de apoyo en la
ducha o bafiera, asi como en la pared de al lado o detras del WC, que te permita
levantarte mas facilmente.

Debido a la rigidez y cansancio es posible que no puedas permanecer mucho tiempo
de pié dentro de la bafiera o plato de ducha, para ello puedes instalar una banqueta
dentro de la bafera para que puedas sentarte y asi facilitar el bafio.

En las fases tardias de la enfermedad, puedes disminuir tu movilidad por lo que es
importante que inspecciones, tu o con ayuda, la piel en la ducha o lavado diario, en
busca de areas de roce como los codos, talones, nalgas y cabeza.

Es muy importante que seques bien los pliegues de la piel (axilas, ingles, barriga,
debajo del pecho...), evitando la humedad.



v En los pacientes con Parkinson puede haber una sequedad notable en la piel, en la que
podras ver como esta escamada y aspera. Protegerds y cuidards la piel con crema
hidratante, extremando el cuidado de la piel en las zonas con prominencias dseas.

v El afeitado puede suponer todo un desafio para hacerlo sélo, pero si aun estas
capacitado, es recomendable utilizar maquinillas eléctricas, a no ser que tengas un
marcapasos. Si el temblor es muy marcado, es mejor que pidas ayuda y sea algln
familiar el que te afeite, para asi evitar cortes.

v Si el temblor te dificulta cepillarte los dientes, puedes utilizar un cepillo con el mango
cubierto de goma espuma, esto facilitard que puedas cogerlo mejor.
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v Puedes programar la realizacion de las actividades de auto-cuidado cuando estés en la
fase on (no hay apenas temblores por la acciéon de la medicacidn). Siempre que sea
posible.

v Intentards realizar tu solo todas las actividades de higiene que seas capaz, pedirds

ayuda cuando sea necesario. De esta manera te sentirds mejor.

v Intentards dedicarle el mayor tiempo posible a la higiene, buscards un horario en el dia
en el que puedas hacerlo sin prisas.

El vestirte por la mafiana puede ser todo un desafio, el temblor que no
te deja abrocharte los botones de la camisa o la rigidez que no te deja
agacharte para atarte los cordones. Para hacer mas facil esta tarea

diaria aqui tienes algunos consejos: p

v Espera para vestirte cuando la primera dosis de la medicacién

haya hecho efecto. Tendrds menos temblor y te sera mas facil.

v Debes vestirse, siempre que pueda, sin ayuda, ya que esto va a
constituir un ejercicio excelente y te va a disminuir la rigidez de

los dedos. ,. _\/\
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v Si tienes dificultad para ponerse la camisa, sobre todo para |/ A 1

abrocharte los botones, puedes colocar la prenda de frente, '\ L
introducir los brazos en las mangas, seguidamente levanta los



brazos por encima de la cabeza y, finalmente pasa la cabeza por el cuello de la camisa
o jersey.

Es muy importante que utilices ropa cémoda y que facilite el movimiento.

Es preferible que utilices ropa sin botones, por ejemplo jerséis o faldas con cintura
eldstica.

Los zapatos deben tener la suela de goma, antideslizante y preferiblemente con velcro.
Los cordones pueden crear dificultades. También es muy importante que sea un
calzado cdmodo y que te quede bien sujeto al pie. Tipo mocasin.

Es preferible utilizar cremalleras, cierres de velcro o botones a presién.

Para calzarte, le puede ser de ayuda utilizar un calzador de mango largo para que no
tengas que agacharte y un banquillo para ponerte las medias o los calcetines.

Es preferible que te vistas sentado, de esta manera evitaras perder el equilibrio y caer.

Dispondras la ropa en lugares de facil acceso.

7. Comunicacion.

La enfermedad de Parkinson presenta algunos sintomas que te van a ocasionar trastornos en

la comunicacién verbal, entre ellos se encuentran la dificultad en la pronunciacidn, vas a tener

un ritmo de habla acelerado (quieres hablar mas rapido de lo que piensas), a veces se combina

con la disminucién del volumen (hablas muy bajito), y cdmo consecuencia presentards un

lenguaje mondtono, por ello es importante:

v

v

Cuando comiences a hablar, respira y haz pequefias pausas durante la comunicacién.

Aumenta y exagera la pronunciacién de las palabras, vocaliza con mas intensidad de lo
normal.

Para expresarte con fluidez debes utilizar frases cortas.

Mira a la persona con la que estés hablando, siempre que sea posible. Serd mucho mas
facil para los dos mantener la conversacion.

Témate todo el tiempo que tu consideres necesario para organizar los pensamientos y
planear lo que se va a decir.

Compédrtate como si con la persona con la que estds hablando fuese sorda y tuviera
que leerte los labios.

Y lo mas IMPORTANTE de todo, no dejes nunca de hablar por miedo o vergiienza a no
ser entendido.



v Aprender a relajar la musculatura que interviene en la fonacidn. Si relajas y eliminas la
tensién de la musculatura que envuelve la laringe, te ayudara a tener una voz menos
forzada y a favorecer el movimiento de las cuerdas vocales. Te propongo unos
sencillos ejercicios:

Recomendaciones:

v Es recomendable que realices los ejercicios sentado en una silla.

v No fuerces la musculatura. Bajo ningin concepto debes sentir dolor.

v No coloques la cabeza demasiado inclinada para atras, ya que te puedes marear.

v Si tienes alguna contractura, consultaselo a tu fisioterapeuta o realiza los ejercicios con

mas cuidado.
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Ejercicio 1:

Flexiona la cabeza acercando la oreja al hombro (no el
hombro a la oreja), primero hacia un lado y después
hacia el otro. Repitelo unas 10 veces.

Ejercicio 2:

Gira la cabeza hacia el lado derecho, mantenla durante dos segundos, vuelve la cabeza a la
posicién normal y girala ahora hacia el lado izquierdo, mantenla dos segundos antes de volver
a la posicién normal. Repitelo unas 10 veces.




Ejercicio 3:

Haz movimientos de rotacién con la cabeza, girala desde el hombro
derecho al izquierdo, pasandola lo mas cerca posible del pecho, y a
la inversa. Repitelo unas 10 veces.

Ejercicio 4:

Baja la cabeza suavemente acercandola al pecho y deja todo el peso sobre ella. Ahora subela
lentamente para evitar marearte, hasta llegar a la posicion normal, a continuacién échala para
atrds para mantenerla estirada. Durante el ejercicio es importante que mantengas los hombros
relajados. Repite el ejercicio 10 veces.
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Otro de los efectos de la enfermedad de Parkinson es que se reduce la movilidad de las
cuerdas vocales. Para entrenarlas podemos:

Recomendaciones:

v No fuerces la garganta bajo ningun concepto.
v Procura que tu voz no quede ronca después de realizar los ejercicios.
Ejercicio 1:

Di vocales delante del espejo o a otra persona preferiblemente, sin

0D, u
emitir voz (sélo mueve los labios y abre la boca diciendo las vocales 3, —
. .. , A
e, i, 0, u). Trata de que la otra persona adivine de qué vocal se trata. : J'C"
Después pasa a decir palabras sin emitir voz, del mismo modo que con W o
las vocales. K | (R

Ejercicio 2:

Con un lapiz colocado horizontalmente en la boca, dirds los dias de la
"_" ) semana, numeros, meses del afio, palabras o frases cortas con
4\/'1 sentido. Debes tener cuidado de no ahogarte.



Ejercicio 3:

Toma aire y cuenta del 1 hasta el nimero que puedas sin volver a tomar aire. No dejes que los
pulmones se vacien del todo, para cuando notes que ya no puedes mas.

Ejercicio 4:

Cuenta del 1 al 30 tomando aire cada 3 numeros. Es decir, cuenta
uno, dos, tres y toma aire, después sigue por cuatro, cinco, seis y
vuelve a tomar aire. Asi hasta 30. Después hazlo tomando aire cada 4 1 3
nameros y por ultimo hazlo tomando aire cada 5 numeros. 2

Ejercicio 5:

Cuenta tomando aire cada vez un nimero mds alld, hasta llegar al
numero que puedas. Hazlo de esta manera:

1,2,3 (aire) 1,2,3,4 (aire) 1,2,3,4,5 (aire) 1,2,3,4,5,6 (aire) 1,2,3,4,5,6,7
(aire)... y asi sucesivamente hasta el nimero que podamos.

Ejercicio 6:

Ahora vas a decir los dias de la semana de la misma forma que has hecho los ejercicios
anteriores de los numeros. Vas a intentar decir todos los dias de la semana sin tomar aire, con
una inspiracién (sin llegar a apurar de todo el aire ya que podrias marearte).

Ejercicio 7:

Vas a repetir todos los dias de la semana durante 5 veces sin parar, tomaras aire al inicio de
cada semana.

Ejercicio 8:

Pronuncia el sonido /m/ (emmmmmmm) aumentando progresivamente el volumen.
Empezaras flojito e irds subiendo el volumen hasta acabar emitiendo el sonido /m/ alto.

Ejercicio 9:

Emite el sonido /m/ variando el volumen. Es decir emite el sonido alternando flojo y fuerte,
una /m/ floja, una /m/ fuerte, una /m/ floja, una /m/ fuerte...asi sucesivamente.

Ejercicio 10: Partiendo de la /m/, vas a emitir las vocales subiendo el volumen de la voz. Lo
haras asi:

v MaaaaaaaaAAAAAAA
MeeeeeeeEEEEEEEEE

Mo0000000000000
MuuuuuuuuuUuuuuu
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Aunque todos estos ejercicios te parezcan una tontura, es recomendable que los realices para
aumentar la capacidad de tus cuerda vocales y mejores tu comunicacidn, te va a costar menos
trabajo hablar.

Asi como trabajar las cuerdas vocales, también es muy importante trabajar los musculos que
intervienen en la fonacién (emisidn de sonidos, es decir, hablar). Esta serie de ejercicios a
parte de trabajar los musculos de la fonacidon también te van a servir para trabajar los
musculos de la cara que relajaran la expresidn facial y te ayudaran a disminuir el
enmascaramiento caracteristico del Parkinson.

Ejercicio 1:
Saca un poco la lengua y muévela de un lado a otro tocando las comisuras de los labios.
Ejercicio 2:

Saca la lengua y muévela hacia arriba y hacia abajo
intentando tocar la punta de la nariz y la barbilla con la
lengua.

Ejercicio 3:

Saca los “'morritos”” hacia afuera como si estuvieras

enfadado y seguidamente sonrie sin ensefiar los dientes,
muestra una especie de sonrisa falsa, forzada.

Ejercicio 4:

Mueve la lengua hacia arriba y hacia abajo pero esta vez sin sacar la lengua, con la boca
cerrada.

Ejercicio 5:

Ahora abre y cierra la boca con la mdxima amplitud que puedas. Es decir, abre la boca todo lo
gue puedas. Al cerrarla, no dejes que los dientes se toquen, tan sélo sella los labios.

Ejercicio 6:

Hincha y deshincha los mofletes. > !
. Py

Ejercicio 7: = |

Hincha un moflete y pasa el aire al otro moflete, como si te
estuvieras enjuagando la boca con agua.

Ejercicio 8:

Mueve la mandibula de derecha a izquierda. Es decir, ladéala de un lado a otro.
Ejercicio 9:

Mueve la mandibula hacia delante y hacia atras.



Ejercicio 10:
Deja los labios relajados e intenta hacer el ruido que hace una motocicleta. Sopla los labios.
Ejercicio 11:

Realiza el mismo ejercicio que el anterior pero esta vez con la lengua
fuera. Haz las populares ““pedorretas’”.

Para realizar correctamente estos ejercicios, es conveniente que los
hagas delante de un espejo. No te desanimes si no los haces a la
perfeccidn, lo importante es seguir practicandolos diariamente. Irds
mejorando poco a poco. Practica cada ejercicio durante un minuto
una vez al dia, esto te ayudara a fortalecer la musculatura.

8. Relaciones y autoestima.

“En la salud y en la enfermedad’’, un voto que es parte de la mayoria de las ceremonias de
matrimonio independientemente de la religiéon. Pero cuando una pareja recibe un diagnostico
de enfermedad crénica, a veces las relaciones o matrimonios comienzan a desmoronarse,
aunque, al contrario, hay muchos que se fortalecen ain mas. Cada una de las relaciones de
pareja es Unica y se va a enfrentar a un conjunto diferente de circunstancias, sobre la base de
muchas variables de la vida. En tu relacién de pareja te puedes encontrar que:

Cambias tu forma de ser. Vivir el dia a dia con una enfermedad crénica no es fécil. Los
sentimientos de impotencia y negacién van a estar presentes cuando la enfermedad es
diagnosticada. Vas a tender a aislarte y a refugiarte tras un muro que tU mismo creas y que te
va a alejar de tu familia. Son lo mejor que tienes, debes apoyarte en ellos, ya que van a ser los
gue mas te van a poder ayudar y con los que vas a llevar el peso de la enfermedad.

El Parkinson es una enfermedad que te va a afectar a la Autoestima, ya que como bien sabes,
esta enfermedad va a afectar a distintas areas de tu vida, provocando cambios que inciden
tanto en ti, que padeces la enfermedad como a quienes te rodean.

Debido a la enfermedad de Parkinson puedes comenzar a necesitar ayuda para realizar las
tareas de autocuidado como son ducharte o vestirte. Puede que seas menos eficiente en tu
trabajo y esto en ocasiones puede derivar que te veas obligado a abandonarlo. La dificultad
para desplazarte o el hecho de sentirte incbmodo en situaciones sociales, puede hacer que te
aisles. El area econémica también puede verse afectada ya que puedes encontrarse en una
situacion en la que tienes mayores gastos por la enfermedad y/o menos ingresos.



Otro aspecto importante que se puede ver modificado es la relacidn de pareja ya que puede
ser necesario que tengas que asumir nuevas y diferentes tareas dentro del hogar y en la vida
en pareja, para adecuarte a los cambios que conlleva la enfermedad. La sexualidad dentro de
la pareja se puede ver afectada debido a los cambios fisicos producidos por la enfermedad,
cambios relacionados en como te ves y en tu estado de animo.

Todos estos cambios afectan a la ““percepcion™ o “imagen”” que tienes de ti.
Comentarios como estos suelen ser muy frecuentes:
v “"'me siento fea...no me puedo maquillar ni peinar. Estoy siempre sudando.

v “'mi marido/mujer se ha transformado en mi enfermero/a, en mi compafiero/a. Pero
ya casi no tenemos intimidad.”

v “‘cada vez que voy a comprar, la gente me mira. Prefiero quedarme en casa.”
v “'mis hijos ya no me respetan. Toman las decisiones por mi.”’
v “creen que estoy tonto/a, porque me cuesta hablar y a veces yo también me siento asi

porque se me olvidan las cosas.””
v "‘a veces me siento cansada/o. Ya no soy el/la mismo/a de antes.”

Los cambios que se producen en cada area en el desarrollo de la vida diaria, unidos a los
cambios fisicos, hacen que la Autoestima se vea afectada de manera importante. Por ello es
importante que las personas con Parkinson consideren las siguientes tareas:

v Inférmate en general sobre el Parkinson, conoce cuales son los sintomas, como avanza
la enfermedad y qué es con lo que te vas a ir encontrando. Puedes pedirle informacion
a tu médico, rehabilitador, lee material en internet de paginas oficiales o inférmate
con cuadernillos como este. Es bueno también que tengas contacto con la asociacion
de Parkinson mads cercana. Hablar con gente que padece tu misma enfermedad te va a
ayudar a sentirte entendido, compartiendo vivencias y experiencias.



Permitete vivir las emociones que tengas acerca de la enfermedad y el impacto en tu
vida. A esto se le llama “Duelo de la enfermedad’ en donde al principio vivirds la
pérdida de la salud fisica con tristeza, luego negards la enfermedad y no querrds
reconocer la realidad, experimentards sentimiento de rabia, hasta que finalmente
aceptaras la enfermedad como algo que ya pasa a formar parte de tu vida. Este
proceso es algo normal que todas personas viven cuando se enfrentan a situaciones
dolorosas. Comparte tus emociones con tus seres queridos y escuchalos, ya que ellos
también estan viviendo contigo este proceso y también lo pasan mal.

Es conveniente realizar cambios en la rutina diaria de la familia, siempre que sean
necesarios, para apoyar a la persona que padece la enfermedad. Puede que haya un
cambio de roles, la vida es una continua adaptacién.

Hay ciertas actividades de la vida diaria que vas a tener que adaptar, pero no te
agobies por ello, puedes seguir siendo independiente y llevar una vida normal dentro
de lo que cabe.

No te aisles y pierdas el contacto con tus amigos, vecinos o comunidad. Tienes una
enfermedad crdnica, ino una enfermedad contagiosa!, sigue relacionandote con ellos,
de esta manera se vive mejor el cambio producido por la enfermedad y los familiares
pueden encontrar apoyo necesario al igual que tu.

Busca actividades que sean importantes y placenteras para ti, donde puedas sentirte
realizado y pleno como ser humano. Busca nuevas actividades si tu nueva situacidn no
te permite realizar las que antes solias hacer. Actividades que se adecuen a tus
limitaciones.

Parkinson y vida sexual. Un aspecto del que apenas hablas por pudor, es un tema tabl y a
veces no preguntas por verglienza.

La sexualidad y la vida sexual activa es parte importante de la salud fisica y mental de toda
persona. Cuando una persona es diagnosticada de Parkinson como tu, la vida sexual al
igual que otros aspectos como son el bienestar fisico y mental, se ven afectadas. Los
medicamentos, los sintomas fisicos de la enfermedad, el estado de salud mental y el
ambiente que te rodea, van a incidir de un modo u otro en tu sexualidad.




La percepcion que tienes de ti mismo y de la otra persona es muy importante para el acto
sexual. El sentirse deseado puede verse afectado por algunos sintomas de la enfermedad
asociados a la apariencia fisica, tales como al expresidn facial disminuida, cambios en el
olor del cuerpo, dificultades para tragar, sudoracidn excesiva o cara grasosa. La presencia
de sintomas motores como van a ser la rigidez, los temblores, la lentitud y la falta de
energia también pueden afectar el interés y deseo sexual que tienes. Hay que destacar
también que los estados depresivos y la fatiga también puede afectarte tanto a ti que
padeces la enfermedad como a tu pareja.

Las disfunciones o problemas sexuales mas frecuentes en la enfermedad de Parkinson van a
ser distintos para hombres y mujeres. No tiene por qué darse en todas las personas.

Problemas en los hombres:

v Hiposexualidad: falta de interés o deseo sexual.
v Hipersexualidad: deseo sexual exarcebado.
v Disfuncidn eréctil: incapacidad para alcanzar o mantener una ereccién bastante firme

para realizar la penetracion.
v Dificultad de eyaculacion: precoz o retardada.
Problemas en la mujer:
v Hiposexualidad e Hipersexualidad como en el caso de los hombres.

v Déficit de excitacion: ausencia de lubricacién, tension muscular y alteraciones
respiratorias.

v Vaginismo: contraccién involuntaria de los musculos que rodean la vagina que van a
impedir al penetracién, provocando dolor.

v Anaorgasmia: incapacidad para tener orgasmo, aunque logre excitarse.

v Dispareunia: presencia de dolor en los genitales durante la penetracidn.

Y te preguntaras, équé hago si yo tengo estos problemas en mi vida sexual?

v Comunicacion en la pareja y sexualidad.

Todos estos cambios experimentados pueden ocasionar vivencias negativas en la pareja. La
comunicacion es la mejor soluciéon para adaptarse a la nueva realidad que te rodea y a las
dificultades que la enfermedad te va a generar. La comunicacion te va a servir para aclarar tus
miedos y recuperar ese apoyo que creias perdido. La comunicacion se va a convertir en la clave



para mantener una relacién en la cual el respeto, el compafierismo, el amor y la ternura,
puedan ser vividos libremente.

¢Qué es lo que necesitas comunicarle a tu pareja?

Es importante que le comuniques cdmo te sientes en relacién a la enfermedad, en
relacidn a ti mismo y en relacién a tu pareja.

No tengas verglienza a decir cudles son tus miedos o ideas que te atormentan y que
van a cambiar tu comportamiento en relacién a tu pareja (" "tengo miedo que me

cambies por otra ahora que estoy enferma’, “"quizads ya no me quieras porque soy un
cargo”’).

Expresar como te sientes fisicamente (“'ya no me siento atractiva’). Nuestra pareja
nos puede ayudar.

v La vida sexual es parte de nuestras necesidades basicas.

No puedes dejarla de lado ni avergonzarte por hablar de ella. Habla con tu pareja y encuentra
la forma que mas os satisface a ambos.

La intimidad no es siempre sinénimo de estimulacidn genital. Para todas las parejas no tiene el
mismo peso en la relacidn mantener relaciones sexuales. Hay muchas parejas que no necesitan
sexo. Acariciarle, hacerle un masaje a tu pareja o incluso cogerla de las mano también es parte
de nuestra vida sexual.




v Es importante que busques el momento adecuado para mantener relaciones
sexuales.

Aprovecha los momentos del dia en los que te sientas mejor y en los que probablemente
tendras mayor deseo sexual. La intimidad que antes encontrabas por la noche, ahora tal vez
tengas que buscarla por la mafana. Id alternando quien inicia para tener la relacidn sexual.

v Explora diferentes formas de vivir tu sexualidad.

No tienes por qué limitarte a la penetracién. Toca a tu pareja y acariciaos mutuamente. Es
importante que tengas en cuenta que no hay que forzar las relaciones sexuales, si es que ya
ambos sentis que no las necesitan.

Experimenta cosas nuevas, toma la enfermedad como una oportunidad para experimentar.
Todo lo que hagas, con el acuerdo de ambos, estard bien. La masturbacidn solitaria o
acompafiado es algo natural, no te avergliences de ello.

Algunos cambios son propios de la edad y no por ello debemos atribuirselos al Parkinson.

¢Como podemos hacer el amor sin penetracion?

Toca con cuidado el cuerpo de tu pareja.
Bésale diferentes zonas del cuerpo.
Acaricia otras zonas del cuerpo.

Baila con ropa ligera.

A N N N

Escucha una bella musica
mientras os besais.

v Come algo rico en la cama junto
a tu pareja.

v Usa cremas y nuevos aromas
para darle un masaje a tu
pareja.

v Murmurale cosas al oido.

v Dile "‘te amo’’ con sinceridad.



Todos estos consejos los puedes poner en practica, no vas a perder nada por hacerlo. Y te va a
servir para tener una mayor confianza con tu pareja, esa confianza que por la enfermedad has
podido perder.

AL CUIDADOR:

Los familiares y cuidadores de las personas con Parkinson cuando hablen con estos deben

saber:

v Es muy importante que mantengas la mirada con la persona que tiene Parkinson.

v Pedir que repitan aquello que no han entendido.

v No anticiparse al discurso, dejaremos que sea la persona con Parkinson la que se
exprese.

v Respetar los turnos de conversacion.

v Mantén la atenciéon hasta el final del discurso.

v No grites ni subas el volumen de la voz.

v Da sefiales de compresidn, es decir, que entendemos lo que nos dice (si, ummm...).

v Dar todo el tiempo necesario para que se exprese, sin meter prisa.

v Pedir palabras clave para poder entender el mensaje.

v Situate enfrente de él, sera mas facil la conversacion.

v Si tiene problemas para empezar a hablar, dale tiempo y no lo atosigues para no
interrumpir su concentracion.

v Anima al paciente a que diga frase por frase y palabra por palabra si tiene dificultad
para decirlo todo seguido.

v Repite cada palabra o frase después de él. De esta manera nos aseguramos haber

entendido bien el mensaje.

v Anima al paciente a que utilice frases cortas, a veces de tipo telegrafico.
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