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Capitulo 1
Enfermedad de Parkinson: Nociones basicas

La enfermedad de Parkinson (EP) es uno de los trastornos neuroldgicos mas
desconcertantes y complejos. Aunque la constante y vasta investigacion sobre la
enfermedad esta arrojando resultados nuevos e interesantes, su causa sigue siendo un
misterio. La enfermedad fue descrita por primera vez en 1817 por James Parkinson, un
médico britdnico que publicé un estudio titulado Ensayo sobre la pardlisis temblorosa.
En su ensayo, describid los principales sintomas de la enfermedad que posteriormente
llevaria su nombre. Desde entonces los cientificos investigan las causas y tratamientos
de esta enfermedad, definiendo con mayor precision la gama de sintomas, la distribucion
demografica y la posibilidad de una cura.

. Quiénes contraen la enfermedad de Parkinson?

Se estima que un millon y medio de personas tienen la EP en Estados Unidos. Afecta
a mas personas que el conjunto total de personas diagnosticadas con esclerosis multiple,
esclerosis lateral amiotrofica (ELA o mal de Lou Gehrig), distrofia muscular y miastenia
grave. La EP afecta a alrededor de 1 de cada 100 estadounidenses mayores de 60 afos,
que es la edad promedio en que aparece la enfermedad. La enfermedad también se da en
personas mas jovenes, pero con menor frecuencia. La cantidad exacta de casos en personas
jovenes es dificil de determinar, pero se estima que entre el cinco y el diez por ciento de
todas las personas con la enfermedad de Parkinson son diagnosticadas antes de los 40 afios
de edad.

Conocer el nimero exacto de personas que viven con EP es dificil. Durante las primeras
etapas de la enfermedad, muchas personas suponen que sus sintomas son resultado natural
del envejecimiento o de otros problemas de salud, como la artritis. Los sintomas iniciales
del Parkinson son sutiles e incluso pueden ser transitorios. A menudo es la pareja o algin
pariente quien advierte primero una leve anomalia en los movimientos del ser querido. El
diagnéstico es a veces dificil e incierto, porque existen otras enfermedades con sintomas
similares a la EP. Es importante consultar a un neurélogo especializado en trastornos
motores como la EP para confirmar el diagnostico y abordar las inquietudes del paciente y
su familia.

La enfermedad de Parkinson afecta a hombres y mujeres en casi igual medida. La
enfermedad no hace distinciones sociales, étnicas, econémicas o geograficas. Algunos
estudios han indicado que los afroamericanos y los asiaticos son menos propensos a
contraer la EP que los caucasicos, aunque se desconocen las razones de esto.

En la actualidad no conocemos la causa ni existe una cura para la EP. No se contagia;
no puede transmitirse de una persona a otra por contacto intimo o casual.
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% Si usted tiene EP, consulte a un neur6logo especializado en

trastornos del movimiento. Es decir, un neur6logo que haya recibido
capacitacion especializada en la EP y los trastornos del movimiento,
generalmente a través de un programa de subespecializacion de
postgrado de uno a dos afios de duracion.

(Qué es la enfermedad de Parkinson?

La enfermedad de Parkinson es un trastorno neurodegenerativo progresivo que ocurre
cuando ciertas neuronas (nombre dado a las células del sistema nervioso) en la region
cerebral conocida como sustancia negra mueren o se deterioran. Normalmente, estas
neuronas producen una sustancia vital llamada dopamina. La dopamina es el mensajero
quimico encargado de transmitir sefiales entre la sustancia negra y el siguiente “puesto de
retrasmision” en el cerebro, lo que permite el funcionamiento coordinado y sin problemas
de los musculos y el movimiento del cuerpo.

% Los cuatro sintomas motores principales de la EP son:
* Sacudidas o temblor
* Lentitud de movimientos, llamada bradicinesia
* Entumecimiento o rigidez en los brazos, las piernas y el torso

* Problemas de equilibro, también conocidos como
inestabilidad postural

Los neuro6logos, en general, no dan un diagnostico de EP hasta que al menos dos de los
cuatro sintomas principales se manifiesten durante cierto tiempo. La enfermedad es tanto
cronica, en el sentido de que no desaparece con el tiempo, y progresiva, es decir, que los
sintomas empeoran paulatinamente con el tiempo.

La EP es la forma mas frecuente de parkinsonismo, ¢l nombre dado a un grupo de
trastornos de caracteristicas similares. La EP también se denomina parkinsonismo primario
o enfermedad de Parkinson idiopdtica. El término idiopatica describe un trastorno del que
se desconocen aun sus causas.

.Cual es la causa de la enfermedad de Parkinson?

La pérdida de las neuronas productoras de dopamina en la sustancia negra provoca
los problemas de motricidad. Cuando el cerebro pierde aproximadamente el 80% de las
células productoras de dopamina en la sustancia negra, comienzan a manifestarse los
sintomas principales de la EP. No se conoce la causa de la muerte o deterioro celular, pero
los importantes hallazgos de la investigacion de los cientificos contintia arrojando nuevas
pistas importantes.
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Una de las teorias de la causa de la EP es que los radicales libres — moléculas
potencialmente dafinas generadas por reacciones quimicas normales en el organismo —
podrian propiciar la muerte de las neuronas y provocar la EP. Los radicales libres provocan
la oxidacion, la cual se cree que causa dafio a los tejidos, incluyendo las neuronas.
Normalmente, el dano provocado por los radicales libres es contrarrestado por los
antioxidantes, sustancias quimicas que protegen a las células contra dicho dafo.

Los investigadores también estdn explorando el papel de los factores genéticos en
el desarrollo de la EP. Aunque se sabe que varios genes causan formas especificas de
Parkinson, la mayoria de los casos no tienen un vinculo genético o antecedentes familiares
de EP. Los factores genéticos continiian siendo uno de campos centrales de la investigacion
de la causa de la enfermedad de Parkinson.

Otra teoria distinta plantea que la enfermedad de Parkinson ocurre cuando, por motivos
desconocidos, el desgaste normal relacionado con la edad de las neuronas productoras de
dopamina se acelera en ciertas personas. Este concepto se apoya en el conocimiento de
que la pérdida de la proteccion de los antioxidantes esta asociada tanto a la enfermedad de
Parkinson como a la edad avanzada.

Muchos investigadores creen que la combinacion de estos cuatro factores — estrés
oxidativo, toxinas, predisposicion genética y envejecimiento acelerado — podria ser, en
ultima instancia, la causa de la enfermedad.

Los pacientes recién diagnosticados a veces se preguntan si la manifestacion de los
sintomas de Parkinson podrian estar vinculados a algun evento traumético, como un
accidente, una cirugia o a una angustia emocional extrema. No existe ninguna evidencia
que avale esta inquietud. Aunque un trauma importante podria quizas desencadenar los
sintomas antes de lo que se hubieran manifestado naturalmente, esto no significa que sea la
causa real de la EP.

. Cuales son los sintomas de la enfermedad de Parkinson?

Los cuatro sintomas principales de la EP, también denominados sintomas motrices, son:

* El temblor esta presente en alrededor del 70% de los pacientes. Los pacientes
con temblor en una mano o un pie en reposo, el cual recibe el nombre de
temblor en reposo, generalmente tienen una evolucion de la enfermedad mas
lenta que aquellos que no tienen temblor. El temblor del Parkinson tiene una
apariencia caracteristica, como si la persona “girara una pildora” entre sus
dedos indice y pulgar. El temblor generalmente comienza en una mano, aunque
a veces también puede afectar primero un pie o la mandibula. El temblor se
nota mas cuando la extremidad afectada estd en reposo o cuando la persona
esta estresada. En tres de cada cuatro pacientes, el temblor generalmente
desaparece durante el suefio o se atenia mediante un movimiento intencional,
como por ejemplo, extender la mano para saludar o asir un volante. La fatiga,
el estrés o las emociones intensas pueden empeorar temporalmente el temblor.
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* Labradicinesia, una gran lentitud de movimientos y la pérdida de movimientos
espontaneos y automaticos, es normalmente el sintoma mas incapacitante de la
enfermedad de Parkinson. La bradicinesia es particularmente frustrante porque
puede interferir con las actividades cotidianas y a menudo es impredecible. El
paciente puede realizar un movimiento sin dificultad y, al siguiente, puede ser
que necesite ayuda.

 La rigidez, aunque casi nunca es el sintoma principal en las primeras etapas
de la EP, se expresa como el entumecimiento de los brazos o piernas que es
mayor al normal debido al envejecimiento o a las consecuencias de la artritis.
La rigidez también puede presentarse en el torso. Algunos pacientes describen
la rigidez como una “opresion” en sus extremidades.

 La inestabilidad postural, o la falta de equilibrio, hace que los pacientes
tiendan a inclinarse hacia adelante o hacia atras y a caerse con facilidad.

Otros sintomas de la EP

La bradicinesia, la rigidez y la inestabilidad postural pueden causar otros sintomas de
la EP, a veces denominados sintomas secundarios, 1os cuales incluyen:

* Caligrafia pequena y apretada, llamada micrografia — normalmente uno de los

primeros signos:
A\
MR

* Menor arco de movimiento del brazo del lado afectado — normalmente uno de
los primeros signos

* Leve arrastre del pie del lado afectado

* “congelamiento” — un término usado para describir el fendémeno de quedarse
atascado en el lugar al intentar caminar

» Pérdida de la expresividad del rostro debido a la rigidez de los musculos
faciales, llamada hipomimia

* Volumen bajo o timbre apagado de la voz, llamado disartria
» Tendencia a caerse de espalda, llamada retropulsion
* Caminar dando una serie de pasitos cortos y rapidos, como apresurados,

llamado festinacion

La EP también puede afectar otros sistemas del organismo, provocando otros sintomas no
motrices, o sintomas que no afectan la motricidad. Algunos de los sintomas no motores de
la EP pueden ser:

* Reduccion de los reflejos automaticos, como parpadear y tragar

* Aumento de caspa y cutis graso

» Estrefiimiento
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* Trastornos del suefio
+ Ansiedad—mas alla de las respuestas naturales al estrés cotidiano.
* Depresion

Es importante sefialar que nadie desarrolla todos los sintomas descritos anteriormente;
la naturaleza de la EP y también el indice de avance varia mucho de una persona a otra.
Algunas personas adaptaran su estilo de vida a las dificultades que la EP podria ocasionar;
por ejemplo, podrian necesitar mas tiempo o mayor concentracion para realizar una tarea
que solian considerar “automatica”.

.Como se diagnostica la enfermedad de Parkinson?

Puede ser dificil diagnosticar con exactitud la EP en las primeras etapas, porque
no existe una Unica prueba diagnostica que pueda confirmar que una persona tiene
EP. El diagndstico es ain mas complicado debido a que algunos de los sintomas de la
EP pueden ser causados por otras enfermedades. Cuando se sospecha un diagnostico
de EP, es mejor consultar a un neur6logo que tenga capacitacion especializada en EP
y otros trastornos motores, generalmente denominado un neurélogo especializado en
frastornos motores.

El proceso del diagndstico

Sin una prueba diagnéstico para confirmar si una persona tiene o no tiene EP, el
proceso del diagnostico puede ser dificil. En general, un médico puede hacer el diagndstico
basado en una historia clinica detallada y un examen fisico. Con toda probabilidad se
haran diversos analisis de sangre y un encefalograma para descartar otras enfermedades
que tienen sintomas similares.

En general, usted debe tener dos de los cuatro sintomas primarios (temblor, bradicinesia,
rigidez e inestabilidad postural) para que su médico considere un diagnoéstico de EP. Es
posible que le indiquen una dosis de prueba de medicamentos para el Parkinson para ver si
los sintomas mejoran; en el Capitulo 3 se analizan estos medicamentos.

Parkinsonismo atipico

Con el paso del tiempo, aproximadamente el 15% de los pacientes originalmente
diagnosticados con la enfermedad de Parkinson comienzan a manifestar signos de tener
lo que a veces se llama parkinsonismo “atipico”. Se conoce también como sindromes
de “Parkinson plus”. En estos casos, el paciente tiene sintomas de EP, pero la evolucion
de la enfermedad no es tipica; por ejemplo, los sintomas pueden avanzar mas rapido o no
responder a los medicamentos antiparkinson como es normal en la EP. Una persona que no
tolera bien la levodopa o que no resulta beneficiado después de probar dicho medicamento
por un periodo suficiente, podria tener parkinsonismo atipico. Este es un panorama general
de los distintos tipos de parkinsonismo atipico. A continuacion presentamos los distintos
tipos de parkinsonismo atipico:
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* Atrofia multisistémica (AMS) — La AMS es un término genérico que
cubre diversos trastornos en los cuales se deteriora mas de un sistema. La
categoria de la AMS abarca el sindrome de Shy-Danger (SSD), el sindrome
de Degeneracion estriatonigral (SDE) y la Atrofia olivopontocerebelosa
(AOPC). Los sindromes de la AMS se caracterizan generalmente por rigidez,
bradicinesia y falta de equilibrio, pero raramente por temblor. Los pacientes
no responden a los medicamentos de la misma forma que las personas con
enfermedad de Parkinson.

* Paralisis supranuclear progresiva (PSP) —es una de las formas mas comunes
de parkinsonismo atipico. La PSP avanza mas rapidamente que la EP. Uno de
los rasgos distintivos es la dificultad para mover los ojos (en especial, para mirar
hacia arriba). Los pacientes pueden también tener problemas de equilibrio,
extrema dificultad para tragar y confusion o comportamiento inapropiado.

* Degeneracion corticobasal (DCB) — La DCB es la menos comun de las causas
atipicas del parkinsonismo. Generalmente afecta mas un lado del cuerpo de los
pacientes que el otro y avanza mas rapidamente que la EP. Los sintomas iniciales
de la DCB normalmente aparecen después de los 60 anos de edad e incluyen
bradicinesia, rigidez, inestabilidad postural y problemas del habla. Podria
haber espasmos involuntarios en una extremidad, lo cual causa movimientos
y posturas anormales, 1lamadas distonia. También podria haber movimientos
bruscos e irregulares llamados mioclonos. A menudo se vuelve dificil o
imposible usar la extremidad afectada aunque no haya debilidad o pérdida de
sensibilidad. La persona afectada podria tener la sensacion de que no puede
controlar voluntariamente la extremidad. Esto se conoce como fenémeno de la
extremidad extrafia. No hay un tratamiento especifico para la DCB.

* Parkinsonismo inducido por farmacos — Los efectos secundarios de algunos
farmacos, en particular aquellos que afectan los niveles de dopamina, pueden
en realidad causar sintomas de EP. Algunos de los farmacos que pueden
provocar parkinsonismo son:

+ Estimulantes como las anfetaminas y cocaina

+ Las fenotiazinas y farmacos antipsicoticos como Thorazine, Compazine
y el haloperidol (Haldol).

* La metoclopramida (Reglan) un medicamento usado con frecuencia para
tratar las nduseas.

Estos y otros determinados fArmacos no deben ser tomados por personas con EP.

Hay ciertos tipos de medicamentos que usted no debe tomar si

% tiene EP. Comuniquese con la National Parkinson Foundation para
obtener, en forma gratuita, una tarjeta para llevar en su billetera con
la lista de estos tipos de medicamentos. Llame al (800) 327-4545, o
visite www.parkinson.org
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* Demencia con cuerpos de Lewy (DCL) — La DCL ocupa el segundo lugar
después de la enfermedad de Alzheimer entre las causas mas comunes de
demencia en los ancianos. La demencia, uno de los principales sintomas de la
DCL, se define como el deterioro progresivo de la capacidad de pensamiento
en un grado suficiente como para interferir en las actividades normales
cotidianas. Otros signos de la DCL incluyen los cambios frecuentes en la
capacidad de pensamiento, el nivel de atencion o la lucidez; alucinaciones
visuales; y signos y sintomas de EP. Puesto que es comun que las personas con
EP tengan rasgos de DCL durante cierto momento de su enfermedad, resulta
dificil hacer un diagndstico preciso.

Consulte la publicacion de la NPF Enfermedad de Parkinson:

% Mente, Estado de Animo y Memoria para obtener mas informacion
sobre la Demencia con cuerpos de Lewy. Para solicitar una copia
gratuita, llame al (800) 327-4545, o visite www.parkinson.orgpara
comunicarse con la National Parkinson Foundation.

Otras enfermedades con sintomas similares a la EP

* Temblor esencial (TE) — El TE es bastante comun en la poblaciéon anciana,
pero puede comenzar a cualquier edad. Es relativamente facil de diferenciar
del temblor tipico de la EP. Mientras que el temblor de la EP afecta una mano
mientras estd en reposo, el TE afecta ambas manos por igual y a menudo
abarca un temblor de la cabeza y un timbre de voz tembloroso. El temblor
esencial también se conoce como temblor de tipo familiar y tiene caracter
hereditario entre el 30 y el 50% de los pacientes que lo padecen.

* Hidrocefalia normotensa (HNT) — La HNT afecta principalmente a personas
de 60 afios de edad o mas. En la hidrocefalia normotensa, el liquido dentro del
cerebro no drena correctamente, lo cual provoca dificultades para caminar,
lentitud de pensamiento y pérdida de control de la vejiga.

Aunque estos sintomas de la HNT son similares a los de la EP, la HNT es una
enfermedad totalmente distinta. La HNT puede ser generalmente diagnosticada mediante
encefalogramas, puncion lumbar (también llamada puncion espinal) y un examen fisico. El
tratamiento a menudo abarca la colocacion de una derivacion (shunt) para ayudar a drenar
el exceso de liquido en el cerebro.
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Capitulo 2
Opciones de tratamiento médico y quirargico

El diagnéstico de la enfermedad de Parkinson no requiere automaticamente la
administraciéon de medicamentos. En la actualidad no existe un medicamento que haya
demostrado que retrase o frene el avance de la EP. La persona con EP y su médico o
enfermero deben analizar detenidamente las metas del tratamiento y trabajar juntos para
determinar hasta qué punto los sintomas interfieren en las actividades diarias de manera tal
que los medicamentos sean necesarios. Algunos sintomas de la EP responden mejor que
otros a los medicamentos. También deben tomarse en cuenta los efectos a largo plazo de
los farmacos para el Parkinson.

Muchos médicos clinicos usan una herramienta de evaluacion conocida como Escala
unificada de valoracion de la enfermedad de Parkinson (EUVEP) para ayudar a diagnosticar
la EP, asi como para hacer el seguimiento de la evolucion del paciente a través del tiempo.
El uso de la EUVEP permite al médico clinico evaluar la funcién motora, los sintomas que
el paciente estd experimentando, la realizacion de actividades de la vida cotidiana y los
efectos secundarios de los medicamentos.

Medicamentos para el Parkinson

Casi todos los sintomas de la enfermedad de Parkinson son causados por la falta de
dopamina en el cerebro. La mayoria de los fArmacos para el Parkinson procuran restaurar o
simular la dopamina temporalmente, por lo cual a menudo reciben el nombre de farmacos
dopaminérgicos. Estos medicamentos generalmente reducen la rigidez muscular, mejoran
la velocidad y coordinacion de los movimientos y reducen el temblor.

Los medicamentos dopaminérgicos no curan ni retrasan el avance de la EP; no obstante,
son los medicamentos mas efectivos para el tratamiento de los sintomas motores de la
EP. Los medicamentos dopaminérgicos incluyen carbidopa/levodopa, los agonistas de la
dopamina, los firmacos anticolinérgicos y la amantadina.

Carbidopa/levodopa

La levodopa fue el primer gran avance en el tratamiento de la enfermedad de Parkinson.
El cerebro convierte la levodopa en dopamina, que es almacenada en las neuronas
(células) hasta que el organismo la necesite para moverse. La levodopa sigue siendo el
agente mas efectivo de todos para el manejo de los sintomas del Parkinson. En la mayoria
de los casos, la levodopa se administra con otro medicamento llamado carbidopa. Esta
combinacion asegura que el cerebro obtenga la mayor cantidad de levodopa posible, con
la menor cantidad de efectos secundarios; la carbidopa/levodopa se presenta en forma
de tabletas de liberacion inmediata y de liberacion lenta, y también en forma de tabletas
solubles que se colocan debajo de la lengua. El medicamento Stalevo es una forma de
carbidopa/levodopa combinada con entacapona (un inhibidor de COMT), que se describe
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en la siguiente pagina. Todas las formas de carbidopa/levodopa estan disponibles en una
variedad de concentraciones en forma de tabletas para tragar o para disolver en la lengua.
En la actualidad se esta esperando la aprobacién de otras formas de administracion de
dosis, incluyendo un parche cuténeo.

La dosis de carbidopa/levodopa necesaria para controlar los sintomas varia mucho de
una persona a otra. En los primeros afios de tratamiento, muchas personas tienen una buena
respuesta a este medicamento. Este periodo de “luna de miel” puede lograrse con dosis
tanto altas como bajas, por lo que es importante tener en cuenta que mantener la dosis
relativamente baja podria ayudar a prevenir o retrasar la aparicion de efectos secundarios.

Después de varios anos de tratamiento con carbidopa/levodopa, algunos pacientes
tienen mayores dificultades para controlar los sintomas y necesitan mas medicacion.
Aunque pueden tener periodos en los que los sintomas estan bien controlados (periodo
“on”), también podrian tener periodos en los que los sintomas repentinamente son mucho
mas notorios y no responden a la medicacion (periodo “off”). Podrian incluso tener
periodos en los que los niveles pico de medicamento producen movimientos involuntarios
(discinesias). Cuando una persona pasa por estas etapas a lo largo del dia, se dice que tiene
fluctuaciones motoras.

% El medicamento carbidopa/levodopa viene en una variedad de
concentraciones y presentaciones.

Agonistas de la dopamina

Los agonistas de la dopamina son una clase distinta de medicamentos usados para tratar los
sintomas motores de la EP. Los agonistas de la dopamina funcionan distinto que la levodopa.
Mientras que la levodopa se convierte en dopamina en el cerebro, los agonistas de la dopamina
en realidad simulan los efectos de la dopamina sin tener que convertirse en ella. En muchos
casos, la primera medicacion que se indica para tratar la EP es un agonista de la dopamina.

En las primeras etapas de la EP, los agonistas de la dopamina mas recetados en EE.UU.
incluyen:

* Pramipexol (Mirapex)

* Ropinirol (Requip)

* Pergolida (Permax)

* Bromocriptina (Parlodel)
En las primeras etapas de la EP, es posible que solo sea necesario un agonista de la dopamina
para controlar los sintomas motores. A medida que la enfermedad avanza, el agonista de la
dopamina podria combinarse con levodopa. Como todos los medicamentos, los agonistas
de la dopamina pueden tener efectos secundarios. Ellos incluyen somnolencia y fatiga
(bastante frecuente), alucinaciones (infrecuente en pacientes jovenes) y el desarrollo de

trastornos del control de impulsos (poco frecuente), incluyendo conductas compulsivas
sexuales o de juegos de azar. Por razones que todavia no se comprenden enteramente,

Los términos del glosario se destacan en itdlica y negrita |a primera vez que aparecen en un capitulo.

12



Enfermedad de Parkinson: Lo que usted y su familia deben saber

algunos pacientes responden bien a un agonista de la dopamina pero pueden no tolerar o no
tener una buena respuesta con otro. El médico y el paciente deben colaborar para descubrir
juntos la mejor combinacion.

% En general, la primera medicacion recetada para tratar la EP es un
agonista de la dopamina.

Amantadina (Symmetrel)

La amantadina se formul6 inicialmente muchos afios atrds como un medicamento antiviral
para tratar la gripe. Fue por fruto de la casualidad que se descubri6 que servia para los sintomas
de la EP. La amantadina a menudo solo ofrece un alivio leve, por lo que generalmente se usa
para el tratamiento inicial. Existen reportes recientes que sugieren la posibilidad de que el
compuesto puede ayudar a reducir las fluctuaciones motoras inducidas por la levodopa.

Farmacos anticolinérgicos

La clase mas antigua de medicamentos usados para tratar la enfermedad de Parkinson
son los farmacos anticolinérgicos, usados por primera vez a principios del siglo XIX. Entre
estos farmacos estan el clorhidrato de trihexifenidilo (Artane) y el mesilato de benzatropina
(Cogentin). Hay también un antihistaminico de venta libre llamado difenhidramina
(Benadryl) que tiene propiedades anticolinérgicas. En los pacientes jovenes con Parkinson,
cuyo principal problema es el temblor, estos firmacos pueden ser una buena opcién para
los primeros tratamientos. Estos farmacos son usados con cautela en pacientes mayores
debido a sus efectos secundarios, como estrefiimiento, vision borrosa, retencion urinaria y
problemas de confusion.

Inhibidores de COMT

La entacapona (Comtan) y la tolcapona (Tasmar) son firmacos de una clase conocida
como inhibidores de COMT. Cuando una persona toma levodopa, una enzima del organismo
llamada catecol-o-metil transferasa (COMT) convierte parte de la levodopa en una forma que
es inutil para tratar la EP. Al bloquear la COMT con medicamentos como la tolcapona o la
entacapona, aumenta la disponibilidad de levodopa al cerebro y reduce los sintomas de la EP.
Estos agentes inhibidores son solo efectivos cuando se usan en combinacion con levodopa.

Inhibidores de la MAO-B

En una época, se penso que la selegilina (Eldepryl) era un farmaco neuroprotector, es
decir, que podia detener la muerte de las neuronas productoras de dopamina y retrasar los
sintomas de la EP. Los estudios de investigacion demostraron que esto no era verdad. No
obstante, es claro que en la dosis recomendada de 5 mg. dos veces por dia, la selegilina
realza los efectos de la levodopa y también podria tener una leve actividad antiparkinson.
El interés en las posibles propiedades neuroprotectoras de la selegilina y también en sus
propiedades terapéuticas llevo al desarrollo de la rasagilina, un farmaco relacionado que se
ha estado estudiando para el tratamiento de la EP. Este farmaco esta disponible en algunos
paises y se espera su aprobacion en EE. UU.
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Advertencia sobre los medicamentos

Este panorama general sobre los medicamentos contra el Parkinson tiene el proposito
de asegurarle a los pacientes que existen medicamentos efectivos para ayudar a controlar
los sintomas de la EP y brindar un alto nivel de funcionalidad. Asimismo, es alentador
saber que la investigacion farmacéutica ha producido muchos nuevos medicamentos en los
ultimos afos y se esperan mas en el futuro cercano.

La publicacion de la NPF Enfermedad de Parkinson:
Medicamentos esta disponible, en forma gratuita, a través de la
National Parkinson Foundation. Visite www.parkinson.org o llame
al 800-327-4545.

Tratamientos quirurgicos

En las primeras etapas de la EP, los medicamentos son generalmente suficientes para
controlar los sintomas motores. A medida que la enfermedad avanza, algunas personas
podrian necesitar aumentar la dosis del medicamento para controlar los sintomas. Con el
paso del tiempo, los pacientes podrian notar que a lo largo del dia experimentan periodos en
que los sintomas estan bien controlados (periodos “on’), periodos en los que los sintomas
son mucho mas notorios (periodos “off”) e incluso periodos en los que los niveles pico
del medicamento producen movimientos involuntarios (discinesias). Cuando las personas
pasan por estas distintas etapas a lo largo del dia, se dice que tienen fluctuaciones motoras.
Llegado este momento, podrian considerarse los tratamientos quirrgicos.

Las cirugias usadas para tratar la EP reciben el nombre de talamotomia, palidotomia y
subtalamotomia (por la parte del cerebro operado en la cirugia) y la estimulacion cerebral
profunda (ECP). A pesar de que ninguna de estas cirugias es una cura, la palidotomia y la
ECP han demostrado los mejores resultados en el tratamiento de la EP.

La cirugia es una opcion unicamente para aquellos que, atendidos por un neurdlogo
especializado en trastornos motores, han agotado los beneficios de los medicamentos
contra el Parkinson y necesitan una intervencion adicional. Puede encontrar informacién
detallada sobre la estimulacion cerebral profunda para el tratamiento de la EP, a través de
la National Parkinson Foundation.

Consulte la publicacion de la NPF Enfermedad de Parkinson: Guia

% para la terapia de estimulacion cerebral profunda disponible, en
forma gratuita, a través de la National Parkinson Foundation. Visite
www.parkinson.org o llame al (800) 327-4545.
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Capitulo 3
Como mantenerse bien con la enfermedad de Parkinson

Los medicamentos y la cirugia no son los tinicos métodos para manejar la EP. Usted puede
tomar otras medidas para mantenerse bien. Establecer un programa de ejercicios, alimentarse
bien, dormir suficiente y cuidar su salud mental y espiritual son algunas formas de mantenerse
lo mejor posible con EP. Explorar terapias complementarias como yoga o Tai Chi es una
buena opcidn para algunas personas. Aprender a moderar su ritmo y priorizar sus metas
puede servirle para realizar sus actividades diarias.

Aunque a continuacion presentamos recomendaciones para mantenerse bien, recuerde
que son solamente recomendaciones. Cada persona es Unica y un estilo de vida saludable
debe ser abordado desde el marco de sus propias creencias personales, espirituales y culturales.

Ejercicio

La enfermedad de Parkinson afecta la calidad general de movimiento. No es un trastorno
de debilitamiento muscular, pero la reduccion drastica de la dopamina contribuye a la pérdida
de vigor y coordinacion. El ejercicio complementard su terapia de medicamentos para mejorar
la funcidon motora. El ejercicio puede prevenir problemas que resultan de la inactividad y del
debilitamiento de los musculos, y ayuda a mantener la flexibilidad de las articulaciones, la
fuerza y tono de los musculos y mejora la circulacion al corazon y los pulmones.

Numerosos estudios han demostrado que el ejercicio aerdbico es bueno para el corazon,
los musculos y los huesos. También se ha demostrado que hacer ejercicio con regularidad
tiene un efecto positivo en el estado de d&nimo y en la sensacién general de bienestar.
Una rutina de actividad fisica regular puede ademas tener un efecto psicoldgico positivo,
reducir el estrés e impartir una sensacion de control sobre los sintomas del Parkinson. Los
ejercicios de estiramiento pueden mejorar la flexibilidad, el sentido del equilibrio y la
sensacion de comodidad con el propio cuerpo.

A continuacion se indican algunas recomendaciones generales para hacer ejercicio
con EP:

» Aseglirese de que su programa de ejercicio

incluya ejercicios de estiramiento, aerobicos T ‘\\
y de resistencia (levantamiento de pesas), los & ) o

pilares de la actividad fisica. ) £ tLL —
* Fijese objetivos realistas; si no estd seguro de 7 B - _l'..._»\_,_‘_
sus limites o capacidades, pida a su médico

que le remita a un fisioterapeuta o fisiélogo de ejercicios para que le evalte y
disefie un programa de ejercicio para usted.
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* Para hacer ejercicio, elija una hora en la que sus medicamentos funcionen bien
y que usted se sienta descansado. Use vestimenta comoda, suelta y calzado
que le proporcione un buen soporte.

* No haga o no siga haciendo un ejercicio que le provoque dolor. Todos los
movimientos deben ser realizados de forma controlada para evitar lesiones.
Evite los rebotes cuando haga movimientos de estiramiento.

» Aprenda a reconocer cuando esta cansado. Busque un equilibrio entre hacer
ejercicio en exceso o demasiado poco. Si un dia se esfuerza en exceso, al dia
siguiente tdmese un descanso de su rutina para permitir recuperarse y restaurar
su energia.

* Es posible que deba moderar su ritmo y hacer una parte de la rutina en un
momento y luego agregar otro segmento en otro momento del dia.

* Recuerde que lleva tiempo ver y sentir los beneficios de un programa de
ejercicio. Los ejercicios de fortalecimiento, estiramiento y acondicionamiento
son mucho mas efectivos cuando se hacen con regularidad.

Consulte la publicacion de la NPF Enfermedad de Parkinson:
Estar en forma es importante, para obtener mas informacion. Para
solicitar una copia gratuita, comuniquese con la National Parkinson
Foundation llamando al (800) 327-4545 o visite www.parkinson.org.

Nutricion

La base de una buena salud es una dieta saludable con abundante agua, sin importar si
tiene o no tiene EP. No obstante, para aquellos que tienen EP, una buena nutricion es aun
mas importante. Por ejemplo, comer bien le ayudaré a que sus huesos
se mantengan fuertes; reduciendo la probabilidad de una fractura si
sufre una caida. Comer saludable también le ayudara a combatir el
estrefiimiento, que es frecuente en la EP.

El Departamento de Agricultura y el Departamento de Salud y
Servicios Humanos de Estados Unidos ofrecen estas recomendaciones
generales para una buena alimentacion.

* Coma una variedad de alimentos para obtener la energia, las proteinas, las
vitaminas, los minerales y la fibra que necesita para una buena salud.

* Equilibre los alimentos que come con actividad fisica. Mantenga o mejore
su peso para reducir sus probabilidades de tener hipertension, enfermedades
cardiacas, accidentes cerebrovasculares, ciertos tipos de cancer y el tipo mas
comun de diabetes.
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* Escoja una dieta con muchos granos, verduras y frutas que le proporcione
las vitaminas, los minerales, la fibra y los carbohidratos complejos necesarios
y que pueda ayudarle a disminuir su ingestion de grasas.

* Escoja una dieta baja en grasas, grasas saturadas y colesterol para reducir
su riesgo de ataques cardiacos y de ciertos tipos de cancer y para ayudarle a
mantener un peso saludable.

* Sibebe bebidas alcohoélicas, hagalo con moderacion. Las bebidas alcohdlicas
aportan calorias, pero poco o ningin nutriente. Beber alcohol es también la
causa de muchos problemas de salud y accidentes.

Consulte la publicacion de la NPF Enfermedad de Parkinson:
% La nutricion importa, para obtener mas informacion. Para solicitar

una copia gratuita, comuniquese con la National Parkinson

Foundation llamando al (800) 327-4545 o visite www.parkinson.org.

Hacer oir su voz

La comunicacion oral efectiva — hablar y escuchar — con la familia, los amigos y los
compaieros de trabajo es una de las actividades mas basicas y preciadas de la vida diaria.
Incluso en las primeras etapas de la EP, muchos se quejan de que sus voces son muy tenues
y esto hace que los demas les pidan que repitan lo que dicen. Otros pueden tener una voz
ronca y aspera.

Entre las sugerencias para una voz mas fuerte se incluyen:
* Respire hondo antes de comenzar a hablar; haga una pausa entre cada frase
para volver a respirar. Exprese sus ideas con oraciones cortas y concisas.

* Hable mas fuerte de lo que cree que es necesario. La EP hace que disminuya
el volumen de la voz y quizas usted no perciba cuan baja es su voz.

* Inste a sus amigos y a su familia a que le pidan que hable mas fuerte o que
repita lo que dice si no pueden entenderle.

« Si tiene problemas con su habla, pida a su proveedor de salud que le remita a
un patologo del habla y el lenguaje —es decir, a un profesional especializado
en la evaluacion y tratamiento de problemas del habla y la deglucion.

Consulte la publicacion de la NPF Enfermedad de Parkinson:
Habla y deglucion, para obtener mas informacion. Para solicitar una
copia gratuita, comuniquese con la National Parkinson Foundation
llamando al (800) 327-4545 o visite www.parkinson.org.
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Actividades de la vida diaria

A veces los desafios de vivir con EP interfieren con actividades basicas que antes
consideraba habituales. Las actividades de la vida diaria incluyen banarse, vestirse, comer,
dormir, caminar y desplazarse. Estas y otras rutinas son lo que hacemos normalmente
como parte de nuestras vidas diarias. Algunas personas notan que les toma mas tiempo
hacer las tareas relacionadas con el cuidado personal o que tienen que aprender nuevas
formas de hacerlas.

Si ve que tiene problemas para hacer las actividades de la vida diaria, pida a sus
proveedores de salud que le remitan a un terapeuta ocupacional. Se trata de un profesional
de la salud especialmente capacitado que puede tratar dificultades para la realizacion de las
actividades de la vida diaria.

Consulte la publicacion de la NPF Actividades de la vida diaria:
% Consejos prdacticos para la Enfermedad de Parkinson, para obtener

mas informacion. Para solicitar una copia gratuita, comuniquese

con la National Parkinson Foundation llamando al (800) 327-4545 o

visite www.parkinson.org.

Sueino

Si no duerme bien durante la noche, el cuerpo y la mente no pueden funcionar en forma
optima. La EP y posiblemente los medicamentos para el Parkinson pueden trastornar los
ciclos normales del sueo. A medida que avanzamos en edad, pasamos por cambios en los
ciclos tipicos del suefio y la vigilia, incluyendo la tendencia a despertarnos mas temprano
que en la juventud, despertarnos con mayor frecuencia durante la noche y tener dificultad
para volver a quedarnos dormidos, asi como dormir mas durante el dia.

Hay un ascenso del 75% en el reporte de sintomas relacionados con el suefio en personas
con EP. Se desconoce las causas exactas del problema, pero las quejas mas comunes
incluyen:

* Dificultad para conciliar el suefio y permanecer dormido
* Exceso de somnolencia durante el dia

 Hablar o gritar cuando se estd durmiendo

* Suefios vividos

* Movimientos de piernas, sacudidas, calambres

* Dificultad para darse vuelta en la cama

* Despertarse para ir al bano
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Estas son algunas recomendaciones generales para mantener un ciclo normal de suefo:
* Mantenga un horario regular: levantese y vayase a acostar todos los dias a la
misma hora.
* Expongase mucho a la luz, en particular a la luz natural durante el dia.

* Disminuya el consumo de liquidos a cuatro antes de irse a la cama. Vaya al
bafo justo antes de acostarse.

* Reserve la cama solamente para dormir y para su intimidad. Leer, mirar TV,
comer y actividades similares pueden confundir la mente con respecto a lo que
se espera cuando usted se acuesta.

* Fije el termostato a una temperatura levemente mas baja para dormir.
* Establezca una rutina relajante y regular para la hora de irse a acostar.

» Acuéstese a dormir solamente cuando tenga suefio. Si no puede conciliar el
suefio después de 15 minutos, levantese y haga una actividad relajante como
escuchar musica, meditar o leer hasta que tenga suefo.

* Reduzca el ruido y la iluminacion a un nivel comodo cuando intente dormir.
* Duerma todo lo necesario para sentirse descansado, pero evite pasar demasiado
tiempo en la cama.

Entre los enemigos de un suefio reparador se incluyen:

* ¢l alcohol, la cafeina y otros estimulantes como por ejemplo, la nicotina

* cenas pesadas tarde en la noche (aunque un refrigerio liviano antes de acostarse
podria ser beneficioso)

* gjercicio intenso en las 6 horas previas a la hora de acostarse

* pensamientos o discusiones antes de la hora de acostarse sobre asuntos que
causan ansiedad, ira o frustracion

* mirar el reloj

Bienestar mental

Mantener una actitud positiva es una de las cosas mas saludables que puede hacer como
respuesta a su diagnostico de enfermedad de Parkinson. Al principio por supuesto que es
dificil aceptar que la enfermedad no es una sentencia al deterioro y a la discapacidad. Pero
con el tiempo, las personas con una actitud optimista desarrollan una sana determinacion
de enfrentar la enfermedad y mantener la energia, las actividades y las relaciones que dan
sentido y alegria a la vida.

Depresion

La depresion es comun en la EP. La dopamina, la cual estd agotada en la enfermedad
de Parkinson, no es la unica sustancia quimica en el cerebro afectada por la enfermedad.
Puede haber un desequilibrio de otras sustancias quimicas, como la serotonina, que
también afecta el estado de animo. Aunque la depresion a veces desaparece sola, en muchos
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casos puede perdurar mucho tiempo, afectando el nivel de energia, la productividad y las
relaciones cercanas.

Los signos y sintomas de la depresion incluyen:

* Sentirse triste 0 melancolico la mayor parte del tiempo
* Llanto frecuente y repentino

* Falta de energia

* Dificultad para concentrarse

* Pérdida de interés en las cosas

* Sentirse desesperanzado, desamparado o culpable

» Cambios en los habitos de alimentacion y/o suefio

¢ Despertarse muy temprano

% Si tiene cambios de estado de animo o estd desanimado durante mas
de dos semanas, consulte a su proveedor de salud. Dependiendo de
su situacion, el médico podria recetarle un antidepresivo, remitirle a
un psicologo profesional o recomendarle una combinacion de ambas
COSas.

Ansiedad

Se ha sugerido que, entre las personas con EP, hay mas que sufren de ansiedad que
de depresion. Los sintomas de la ansiedad leve incluyen estar preocupado, taciturno o
anticiparse demasiado a los eventos que antes parecian faciles de manejar. Algunas
personas también estan inquietas y sienten la necesidad urgente de moverse como parte de
su complejo de ansiedad. Las consultas con un psicélogo pueden resultar muy Utiles para
aprender a enfrentar los sentimientos de ansiedad. Su médico puede recomendarle también
medicamentos contra la ansiedad o técnicas de relajamiento si la ansiedad es parte de su
perfil de Parkinson.

Consulte la publicacion de la NPF Enfermedad de Parkinson:
Mente, Animo y Memoria, para obtener mas informacion.
Comuniquese con la National Parkinson Foundation llamando al
(800) 327-4545 o visite www.parkinson.org.
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Un espiritu sano

A los efectos de esta discusion, es importante
no confundir las cuestiones de espiritualidad con las
cuestiones religiosas. Estas esferas ciertamente se
superponen, pero para estar claros, estamos usando la
palabra espiritu para simbolizar el nucleo mas basico
de quién somos y coOmo nos relacionamos con nuestro
mundo. El deseo de mantener un espiritu sano puede
resultar eclipsado por los esfuerzos heroicos de mantener
una buena salud fisica y emocional.

Descubrir y nutrir su espiritu es un proceso personal que requiere
tiempo y energia. Podria abarcar aprender a valorar el tiempo que pasa
en soledad, disenar una vida menos agitada o retomar su pasion por
los libros o la fotografia. El servicio comunitario y la alegria de dar
sin esperar nada a cambio pueden enriquecer su espiritu. Encontrar
formas de disfrutar las maravillas de la naturaleza nos puede poner
en contacto con esa esencia que llamamos espiritu. Cualquiera que
sea el camino, una actitud sana es esencial para conocerse y cuidarse
a si mismo.
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Capitulo 4
Hacerse cargo del cuidado de su salud

La enfermedad de Parkinson requerird que usted tenga un papel activo en el cuidado
de su salud. Antes de la EP, es posible que visitara a su médico de atencion primaria solo
cuando estaba enfermo o necesitaba un examen fisico. Después del diagnostico, es probable
que vea a un neur6logo ademas de su médico de atencion primaria. Con la ayuda de sus
proveedores de atencion, usted tomara importantes decisiones sobre el tipo de tratamiento
mas conveniente para su caso individual de Parkinson. Esto requerira que se informe sobre
distintas estrategias de tratamiento, efectos secundarios y posiblemente también sobre
tratamientos experimentales. Su equipo de atencion médica, el uso cauteloso de fuentes de
Internet y la National Parkinson Foundation son buenos recursos para ayudarle a hacerse
cargo de su salud y a tomar decisiones bien fundadas sobre su atencion.

Equipo de atencion médica

Los profesionales de la salud son uno de los recursos mas importantes para una
persona con Parkinson. Aunque los médicos y enfermeros son generalmente los primeros
proveedores de salud con los que usted tiene contacto, existen muchos otros profesionales
cuya pericia puede ser muy valiosa en la evolucion de su EP. Si tiene la suerte de vivir
cerca de una clinica de trastornos motores que cuenta con un equipo multidisciplinario de
atencion, familiaricese con los recursos que ofrece para una atencion integral. La siguiente
lista describe algunos posibles miembros de su equipo de atencion médica.

* Un neurdlogo es un médico especializado en problemas del sistema nervioso.
Un especialista en trastornos motores es un neur6logo que ha realizado un
programa de capacitacion de uno a dos afios de duracion en trastornos motores
como, por ejemplo, la EP. El neurélogo hara el seguimiento de su caso de EP,
trabajard con usted para recetarle los medicamentos adecuados, monitoreara
sus respuestas a las terapias y hard recomendaciones para su cuidado.

* Los proveedores de atencion primaria o médicos de cabecera (PCP, por
sus siglas en inglés) son generalmente médicos especializados en medicina
interna o medicina familiar que manejaran su salud general y los problemas de
salud no relacionados con el Parkinson. Su neurdlogo enviara periddicamente
a su PCP informes actualizados del manejo de su EP.

* Los asistentes médicos (PA, por sus siglas en inglés) tienen un titulo de
posgrado y trabajan bajo la supervision de un médico. Un PA puede hacer
muchas de las cosas que hace un médico.

* Los enfermeros son con frecuencia los contactos primarios y coordinadores
centrales de su atencidon médica. Los enfermeros pueden ponerle a usted
en contacto con los recursos necesarios, brindarle informacion educativa y
facilitarle estudios de investigacion. Los enfermeros profesionales (NP, por
sus siglas en inglés) son Enfermeros Titulados (RN, por sus siglas en inglés)
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que cuentan con un titulo de posgrado y que han cumplido requisitos especiales
para obtener su licencia. Los NP pueden realizar exdmenes fisicos y recetar
medicamentos y otras terapias. Generalmente trabajan con un médico, aunque
pueden trabajar de forma independiente.

Los trabajadores sociales profesionales trabajan en diversos entornos
hospitalarios y comunitarios. Muchos brindan orientacién psicoldgica
individual, de parejas y de familia para ayudar a las personas a enfrentar
eventos dificiles de la vida. Los trabajadores sociales a menudo lideran grupos
de apoyo. También pueden ayudarle a ponerse en contacto con una variedad de
recursos comunitarios y ayudarle a usted y a su familia a planificar el futuro.

Los fisioterapeutas (PT, por sus siglas en inglés) son profesionales licenciados
que evaluan y tratan problemas motores tales como la flexibilidad, la fortaleza,
el equilibrio, la postura y el andar. Disefan ejercicios y ofrecen entrenamiento
acorde a las necesidades de cada persona. Un fisioterapeuta también puede
ayudar a los cuidadores de la familia al ensefarles formas seguras y efectivas
de proporcionar asistencia.

Los terapeutas ocupacionales (OT, por sus siglas en inglés) ayudan a
modificar o adaptar las actividades de la vida diaria, que incluyen vestirse,
alimentarse solo, acostarse y levantarse de la cama, escribir y desempenarse
en el lugar de trabajo. Un terapeuta ocupacional puede abordar cuestiones
de seguridad e independencia en el hogar. Un OT puede usar estrategias de
compensacion, equipos de adaptacion y/o ejercicios para promover la habilidad
motora fina y otras habilidades.

Los patélogos del habla y el lenguaje (S-LP, por sus siglas en inglés)
son profesionales de la salud capacitados en la evaluacion, el manejo y el
tratamiento de problemas del habla, la voz, la memoria y la deglucion. El
tratamiento con un S-LP puede mejorar los problemas que usted pudiera tener
con los cambios en la comunicacidn, deglucion, alimentacion y pensamiento.

Los dietistas pueden ayudarle a disefiar un plan de alimentacion para su salud
general. Un dietista puede ser particularmente util si usted tiene problemas para
masticar o tragar, dificultades para preparar comidas nutritivas o problemas
con su peso.

Los farmacéuticos pueden proporcionarle valiosa informacion sobre
sus medicamentos recetados, pilares del tratamiento del Parkinson. Los
farmacéuticos pueden orientarle con respecto a las posibles interacciones
entre los medicamentos y los efectos secundarios.

Los neuropsicologos son psicologos licenciados con vastos conocimientos
sobre la forma en que el comportamiento y las capacidades cognitivas (de
pensamiento) se relacionan con la estructura del cerebro y los sintomas.

Los psicélogos trabajan con las personas y los miembros de la familia para
manejar mejor la vida con EP.
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* Los psiquiatras son médicos que se especializan en el diagndstico y el
tratamiento de problemas mentales, de conducta o emocionales, tales como
depresion y ansiedad.

Consejos para comunicarse con su equipo de atencion médica

Diversos consejos pueden ayudarle a comunicar eficazmente sus necesidades, a fin de
obtener la maxima ayuda por parte de los profesionales de la salud que trabajan con usted
para manejar la EP:

* Visite a su médico en forma periddica para que el mismo pueda volver a
examinar el desempefio de su habilidad motora, saber como ha respondido a
los medicamentos y hacer los cambios que se necesiten.

* Tome notas antes de sus consultas, procurando identificar los problemas
principales que le aquejan o las areas en las que necesita mas ayuda u
orientacion.

* De ser posible, vaya acompafiado a sus consultas con alguien que pueda
compartir observaciones objetivas sobre su evolucidon; quizas esa persona
también podria tomar notas sobre cualquier cambio recomendado para poder
luego revisar o discutir al llegar a su casa.

* Lleve sus medicamentos consigo a sus consultas para que el médico o el
enfermero puedan revisarlos facilmente.

* Pida al médico o al enfermero que escriba cualquier indicacion que le den
y luego pida repasar las indicaciones con ellos para estar seguro de que las
entiende claramente y que le respondan todas sus preguntas.

* Sea completamente honesto con su médico sobre como le va y todos los
medicamentos que estd tomando, incluyendo los medicamentos de venta
libre 0 a base de hierbas. Sucede con mucha frecuencia que cuando el
médico pregunta “;Como esta?”, el paciente por modestia responde “Bien”,
y la persona que acompaiia al paciente le corrige diciendo: “Doctor, jno esta
nada bien!”

* Si el médico suele programar excesivas consultas y usted esta apremiado de
tiempo, pida que su consulta sea a primera hora del dia o la primera consulta
de la tarde. Esto reduce la posibilidad de tener que pasar mucho tiempo en la
sala de espera.

» La mayoria de los médicos tienen un enfermero u otro miembro del personal
que devuelve las llamadas de los pacientes entre las visitas al consultorio.
Muchos consultorios devuelven las llamadas al final del dia para evitar
interrumpir las consultas de los pacientes. Tenga a mano cerca del teléfono
sus notas sobre los medicamentos, cualquier problema que tenga y los
numeros telefonicos de la farmacia para cuando le devuelvan la llamada. Si
es posible, conteste la llamada usted mismo, en vez de comunicarse a través
de un miembro de su familia.
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Organicese; preparese

Es una buena idea tener un expediente personal de su salud en casa, que incluya las
fechas de cualquier diagnéstico importante, los informes de las pruebas correspondientes,
los registros de las vacunaciones, las fechas de cualquier enfermedad seria o cirugias,
alergias a medicamentos y una lista de los medicamentos que toma en la actualidad,
incluyendo los medicamentos no recetados y los suplementos. Debe ademads incluir una
lista de los medicamentos que ha tomado en el pasado y la razén por la que dej6 de tomarlos.
Mantenga este expediente al dia.

Todos los adultos, ya sea que tengan enfermedad de Parkinson o no, deberian escribir
sus instrucciones médicas anticipadas. Las instrucciones médicas anticipadas le permiten
dejar sentado qué tipo de tratamiento desea, en caso de que no pueda tomar decisiones
sobre su atencion médica o no pueda expresar sus deseos. Los formularios de instrucciones
médicas anticipadas varian de un estado a otro. La mayoria de los médicos, enfermeros o
trabajadores sociales pueden orientarle brinddndole informacion sobre las instrucciones
médicas anticipadas, o usted puede obtener informacion y los formularios correspondientes
al estado donde usted reside comunicandose con el registro de Testamentos Vitales de
EE. UU., visitando www.uslivingwillregistry.com o llamando al 7-800-LIV-WILL
(1-800-548-9455).

Busqueda de informacion en Internet

Internet puede ser una gran fuente de informacion sobre la salud; pero, lamentablemente,
también puede ser una fuente de informacion falsa o enganosa. Es sensato tener cautela
cuando se usa Internet para acceder a informacion importante para su salud. El Instituto
Nacional del Cancer recomienda que usted tenga presente las siguientes preguntas antes de
decidir si la informacion encontrada en Internet es legitima:

1. ;Quién es responsable del sitio? (El responsable es el gobierno, una
universidad, o una reconocida organizacion relacionada con la salud? ;Es el
fabricante de un farmaco o de otro producto? Esta informacién debe ser facil
de encontrar.

2. (Cudl es el proposito del sitio? El propdsito esta relacionado con quién maneja
el sitio. El sitio debe tener un enlace titulado “Acerca de este sitio” en el
que debe indicarse el proposito. (El proposito es vender o promocionar un
producto, o es educar?

3. (La informacién en el sitio estd documentada? ;Los datos médicos y cifras
tienen referencias?

4. ;La informacion estd actualizada? ;La informacién contiene la fecha en que
fue publicada o actualizada?

Puede obtener mas informacion sobre coOmo evaluar la informacion de salud encontrada
en Internet, en www.cancer.gov.
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Evaluacion de los Informes de investigacion

En general, los nuevos medicamentos y otros tratamientos para la EP atraen la atencion
de los medios populares de prensa. Los titulares pueden hacer que los pacientes corran en
busca del nuevo medicamento. Pero, con frecuencia, si se lee mas detenidamente, el nuevo
medicamento se encuentra recién en las primeras etapas de la investigacion y faltan muchos
afios para que esté disponible para tratamientos. Tomarse algo de tiempo para evaluar la
investigacion puede ayudarle a determinar la mejor manera de usar la nueva informacion.

Al evaluar estudios clinicos de nuevos medicamentos y tratamientos para la EP, debe
formularse algunas preguntas como las siguientes.

* (Cuadl es la fuente de la informaciéon? ;Donde se public6? Podria haberse
publicado en una revista médica fiable, en una conferencia cientifica, una
revista o en alguna otra fuente. Consulte a un miembro de su equipo de
atencion médica para determinar si es una fuente acreditada.

 ;Cuantas personas participaron en el estudio? Cuanto mayor sea el nimero,
mas fiable son los resultados.

+ ;Como fue disefiado el estudio? Existen varios disefios basicos de estudios
y algunos son considerados mejores que otros. Algunos disefios de estudios
usados con frecuencia:

o Estudios controlados con placebo son aquellos que usan un medicamento
en estudio y un placebo, que es un comprimido que no contiene ningin
medicamento.

o Estudios ciego uinico controlados con placebo son aquellos en los que
o bien el paciente o bien el investigador que evalta la respuesta del
paciente no saben si el paciente en realidad recibe el medicamento en
estudio o el placebo.

o Estudios doble ciego controlados con placebo son aquellos en los que
ni el paciente ni el investigador saben si el paciente en realidad recibe
el medicamento en estudio o el placebo. Los estudios doble ciego son
considerados los disefios de estudio més validos.

Su equipo de atencion médica puede ser una valiosa fuente para
ayudarle a interpretar los estudios de investigacion.

Ensayos clinicos
En algiin momento, es posible que se le invite a participar como voluntario en un estudio

de investigacion. Los estudios de investigacion se realizan cuando los médicos y cientificos
desean encontrar nuevas maneras de tratar una enfermedad. Dichos estudios a menudo
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reciben el nombre de ensayos clinicos. Los estudios de investigacion generalmente se centran
en nuevos medicamentos u otros tratamientos. Aunque su participacion en un estudio de
investigacion podria servirle para recibir un nuevo tratamiento antes de que esté disponible
al publico, también hay riesgos implicados que usted debe comprender plenamente.

Para obtener mas informacion sobre ensayos clinicos, visite Www.

% pdtrails.org o llame a la National Parkinson Foundation al (800) 327-
4545 para solicitar una copia gratuita del folleto ;Debo ofrecerme
como voluntario? Estudios de investigacion sobre la enfermedad
de Parkinson.

:PARKINSON®
sFOUNDATION

La National Parkinson Foundation

La National Parkinson Foundation (NPF) es la organizacion mas grande al servicio de
las personas afectadas por la enfermedad de Parkinson en todo el mundo. La fundacién
apoya la investigacion para la cura y programas dedicados a mejorar la atencion médica
y la calidad de vida. La NPF brinda informacion, apoyo y educacion para personas con
Parkinson, sus familias y los profesionales de la salud.

La NPF brinda, sin costo alguno para los pacientes, cuidadores, profesionales de la
salud o cientificos, manuales educativos integrales, folletos e informes que cubren muchos
aspectos de la investigacion y el tratamiento de la EP. La publicacion trimestral Parkinson
Report también esta disponible en forma gratuita. El sitio web de la NPF, www.parkinson.
org, contiene un caudal de informacion.

Centros: La NPF tiene una extensa red internacional de Centros de Excelencia,
Centros de Atencion y Centros de Difusion designados, para prestar servicios a las
personas con enfermedad de Parkinson, sus familias, comunidades y profesionales de la
salud del mundo entero. Estos Centros constituyen el sistema de entrega de los servicios
fundamentales de la NPF: investigacion, atencion interdisciplinaria integral, difusion y
educacion.

Divisiones: Lared nacional de Divisiones consiste en organizaciones de base impulsadas
por voluntarios que funcionan como la voz de personas que viven con la enfermedad de
Parkinson y sus familias. Las Divisiones tienen un papel importante como socios locales y
regionales de la NPF ayudando a identificar las necesidades y brindar acceso a la correcta
atencion, informacion y asistencia.
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Para localizar un Centro o una Division designada de la NPF en su
% comunidad, visite www.parkinson.org o llame al (800) 327-4545.

Grupos de apoyo: Existen redes regionales de grupos de apoyo que pueden ser creadas
y sustentadas a través de un Centro o Division. Algunos grupos de apoyo se centran en
necesidades particulares como, por ejemplo, apoyo a los cuidadores, casos de inicio precoz
de la enfermedad o personas recién diagnosticadas. Estos grupos y redes se constituyen
principalmente para brindar apoyo y la “terapia” natural que tiene lugar cuando se retinen
personas que comparten una misma inquietud como vivir con Parkinson.

La red Young-Onset Parkinson Network (YOPN) es una red de la NPF especial para
personas diagnosticadas con EP antes de tener cincuenta afios de edad. La NPF y la YOPN
patrocinan una conferencia anual para personas con la enfermedad de Parkinson de inicio
precoz, donde se ofrecen talleres y se presentan oradores de especial importancia para la
comunidad de inicio precoz.

El programa Allied Team Training for Parkinson (ATTP) es un ejemplo del
compromiso de la NPF con el desarrollo de la atencidn interdisciplinaria del Parkinson. El
programa ATTP retine a colegas de seis disciplinas (trabajo social, enfermeria, fisioterapia,
terapia ocupacional, terapia del habla y musicoterapia) para la capacitacion en el trabajo
de equipos interdisciplinarios, la competencia cultural en la prestacion de servicios y
estrategias de difusion comunitaria a poblaciones diversas.
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Capitulo 5
Aceptar y adaptarse a la EP

Si le diagnosticaron la enfermedad de Parkinson (EP) hace poco tiempo, es importante
reconocer que esta enfermedad requiere adaptacion. Aprender a moderar su ritmo de vida,
priorizar sus metas y usar oportunamente las estrategias de cuidado personal para realzar su
bienestar pueden marcar una gran diferencia en su forma de disfrutar la vida y de mantener
su independencia. Aceptar y adaptarse a la EP requerird ajustes continuos a lo largo del
transcurso de su vida.

Para la mayoria de las personas, la primera preocupacion es el impacto que la EP
tendra sobre su capacidad para caminar, hablar, alimentarse, dormir y cuidar de si misma
con normalidad. Pero, entremezclados con los efectos fisicos de la enfermedad, aparecen
nuevas preocupaciones por la familia, la capacidad de trabajar y la vida social. Muchos
factores incidiran en el impacto emocional de tener que enfrentar cambios generalizados
como, por ejemplo, su actitud frente a la vida con la enfermedad, el apoyo de las personas
en su vida que son importantes para usted y sus creencias espirituales y culturales.

Etapas de asimilacion

Una primera respuesta natural frente al diagnostico de EP es sentir que debe enfrentar
la pérdida de su libertad e independencia. Es posible que se niegue a aceptarlo, esto no
me puede estar pasando a mi, o se cuestione /por qué me esta pasando esto a mi? Estos
sentimientos son normalmente una reaccion emocional a la pérdida e incluso pueden
evolucionar hacia una depresion. A la larga, sin embargo, es probable que den paso a la
aceptacion del diagndstico y a la comprension de que la EP es una enfermedad con la que
usted debe aprender a vivir.

Es importante recordar que la EP no le “pasa” simplemente a la persona a la que se
le diagnostica la enfermedad. Afecta también a la familia, los amigos y compafieros de
trabajo que quieren sinceramente a la persona a la que se le diagnostica. Afecta también a la
familia, los amigos y compatfieros de trabajo a los que sinceramente les importa el bienestar
de su amigo o familiar. Ademads de su preocupacion por la persona, los amigos y miembros
de la familia también se sentiran preocupados por el impacto que la EP tendré sobre ellos.

Después del diagndstico, es posible que tanto la persona con EP como su familia
atraviesen por distintas etapas de asimilacion. Tenga presente que una persona podria no
experimentar ninguna de estas etapas, o solo algunas, y podria no atravesar por ellas en
ningun orden en particular. Las etapas incluyen:

* Negacion — Esta respuesta podria prolongarse si los sintomas son leves o si
el diagnostico correcto no se hace en las primeras etapas de evolucion de la
enfermedad. Los sintomas de la EP aparecen en forma gradual y por episodios.
Irénicamente, el estado de negacion puede resultar ser un mecanismo u#i/ para
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salir adelante si permite ignorar en gran medida los sintomas y seguir con
la vida como de costumbre. Sin embargo, si una persona se niega a tomar
los medicamentos, o si alguien hace una busqueda exagerada de segundas
opiniones, podria indicar que el estado de negacion es una respuesta perjudicial.

* Desaliento — en esta etapa, las personas buscan una causa directa de los
problemas de salud que estan sufriendo. Se obsesionan preguntandose por qué
a mi, y buscan algo o alguien a quién culpar por las circunstancias adversas de
sus vidas.

* Conflicto de roles — Esto sucede cuando los pacientes y las personas que
los cuidan se sienten confundidos y frustrados con la fluctuacion diaria de
sintomas, y cuando surge la necesidad de volver a evaluar quién es responsable
de cudles tareas en la familia. El cambio de capacidades y los nuevos roles
asumidos dentro de la familia pueden causar conmocion emocional. Buscar
la orientacion de un psicologo y enfrentar abiertamente estos conflictos puede
resultar beneficioso para una familia que sufra estos problemas.

» Cambio de identidad — en esta etapa, las personas se dan cuenta de que su vida
ha cambiado y se animan a buscar a otras personas con la misma enfermedad
para que les brinden educacion y dnimo y para emprender el trabajo de lograr
el nivel 6ptimo de independencia.

* Adaptacion exitosa — Aunque no significa euforia permanente, esta etapa
representa un grado de satisfaccion con la vida que uno tiene, tal como
es. Muchos pacientes ejercen cierto grado de control sobre su enfermedad
asumiendo un papel activo en el cuidado de su salud; por ejemplo, colaborando
con su médico para elegir los medicamentos y las dosis.

Es posible que una persona en particular no atraviese todas las etapas
% de asimilacion y podria no atravesarlas en un orden particular. Al

igual que en otros aspectos de la EP, el proceso de asimilacion es

una experiencia individual. Podria resultar beneficioso hablar con

un psicologo profesional, un lider espiritual o un amigo o familiar

cercano durante el proceso de asimilacion.

La asimilacion de conyuges y parejas

La EP puede suscitar muchas inquietudes para el conyuge
o pareja de la persona que vive con la enfermedad. Las parejas
también pueden sufrir de ansiedad y depresion por el futuro
incierto y los riesgos de discapacidad, de la pérdida del trabajo
y econdmicas y de una mayor dependencia. El grado en que la
EP afecte la relacion con su pareja dependerd en gran medida del
tipo de relacion que tenian antes del diagnostico. Las relaciones
solidas tienden a fortalecerse mas. Si pueden comunicarse
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abiertamente y expresar sus sentimientos y preocupaciones uno al otro con tolerancia, lo
mas probable es que su relacion se vea mas fortalecida. Por otro lado, si no han logrado
comunicarse de manera abierta y honesta sus preocupaciones mas intimas, por ambas partes,
seria recomendable que buscaran la ayuda de alguien que los pudiera ayudar a trabajar
en los problemas de la relacion. Es posible que la capacidad para afrontar la adaptacion
convierta la adversidad en fortaleza en cualquier relacion.

Es importante que ambos comprendan la enfermedad. Inférmense sobre los aspectos
basicos de la EP. Vaya al médico con su pareja de modo que €l o ella tenga la oportunidad
de hacer preguntas. Hablen sobre el impacto de la EP en su vida como pareja y en lo que
cada uno puede hacer para que las cosas sean mas faciles. Siempre que sea posible, sigan
haciendo las cosas que siempre han disfrutado hacer juntos. Ambos deben estar dispuestos
a hacer modificaciones y concesiones a medida que la situacién cambie. Podria ser util que
la pareja consulte a un psicologo profesional o a un lider espiritual, si tiene problemas de
comunicacion o para manejar asuntos dificiles.

Sexualidad

Los problemas sexuales figuran entre los problemas de comunicacion mas dificiles para
muchas parejas. Nuestras concepciones de masculinidad y femineidad y lo que esperamos
de una relacion intima son tan Unicas como nuestras propias personalidades. Pocos de
nosotros escapamos de la nifiez y la adolescencia con una imagen impecable de nosotros
mismos como la pareja sexual ideal.

Existe una vasta bibliografia con recomendaciones sobre formas de mejorar la vida
sexual en general, por lo que en esta seccion nos concentraremos en efectos especificos que
la enfermedad de Parkinson puede tener en la actividad y satisfaccion sexual. La enfermedad
de Parkinson afecta el sistema nervioso autbnomo, y por tanto, puede incidir en el desempefo
sexual. Un trastorno motor, por su propia definicién, va a incidir en los movimientos
habituales propios del acto sexual. La disminucion de la agilidad y la flexibilidad puede ser
un problema. Los medicamentos contra el Parkinson, asi como muchos otros medicamentos,
pueden tener un impacto negativo en el desempeio sexual. La depresion, comun entre las
personas con EP, puede disminuir la energia y el deseo sexual.

Algunos hombres con EP (por supuesto, no todos) sufren problemas de impotencia. La
salida al mercado y el uso difundido de tratamientos para la disfuncion eréctil han resultado
ser beneficiosos en muchos casos. Aunque estos medicamentos estdn contraindicados
para ciertas enfermedades cardiacas, en general su uso es seguro en combinacidon con
medicamentos contra el Parkinson y son mas efectivos en las personas mas jovenes. Se
recomienda consultar con un urélogo para escoger la mejor estrategia médica cuando la
impotencia es el principal problema sexual.

En las mujeres, la enfermedad de Parkinson puede afectar la libido (el deseo sexual)
mas que el desempetio sexual. Es probable que la EP no afecte la fertilidad; cierto nimero
de mujeres jovenes han logrado tener embarazos a término y dado a luz bebés saludables.
El inicio precoz de la EP durante los afios perimenopausicos de fluctuaciones hormonales,
puede ser particularmente arduo. Es importante trabajar con un ginecélogo y su neur6logo
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para encontrar la combinacion Optima de terapia de reemplazo hormonal y los medicamentos
contra el Parkinson.

Con respecto a la actividad sexual, es importante que se recuerde a si mismo que
jla espontaneidad no lo es todo! Para muchos de nosotros el sexo equivale a romance;
deseamos que “simplemente suceda”. Pero quienquiera que haya criado hijos sabe que la
planificacion para poder disponer de privacidad y tiempo para la intimidad es con frecuencia
la inica manera de que pueda suceder. Muchas parejas mayores han aprendido a reservar
tiempo en la mafiana para el sexo, ya que en ese momento del dia, el nivel de testosterona
es mas alto, por lo que al hombre le resulta mas facil mantener una ereccion.

De la misma manera, las fluctuaciones motoras del Parkinson pueden requerir una
planificacion anticipada. Haga preparativos para la intimidad sexual cuando sea mas
probable que sus medicamentos tengan su efecto maximo y los sintomas estorben menos.
No sienta vergiienza de preparar el ambiente propicio. Pruebe usar sdbanas de seda para
reducir la friccion contra la ropa de cama. Experimente una nueva posicion. Tengan sexo o
no, acuéstense acurrucados juntos en la cama, simplemente para mantener la intimidad que
da el contacto de la piel. Si después de un periodo razonable, los problemas sexuales no se
resuelven, hable abiertamente sobre la situaciéon con su médico.

Para un analisis sobre La enfermedad de Parkinson en el lugar

% de trabajo, Asuntos de familia y/o La participacion de los hijos,
consulte el préximo capitulo sobre Problemas especiales de las
personas con Parkinson de inicio precoz.

Grupos de apoyo

La National Parkinson Foundation (NPF) patrocina grupos de apoyo en todo Estados
Unidos para personas que viven con EP y sus familias. A algunos pacientes les preocupa
que asistir a un grupo de este tipo y ver a una persona con sintomas avanzados podria
desalentar a alguien recientemente diagnosticado. Pero casi siempre la experiencia resulta
ser alentadora. Es muy probable que conozca personas que estan muy bien a pesar de haber
tenido EP durante varios afios, que responden bien a los medicamentos y que disfrutan sus
vidas plenamente. En algunas areas, existen grupos de apoyo especificos para personas
recién diagnosticas o que estan en sus cuarenta aflos 0 menos.

Los grupos de apoyo ofrecen educacion, contacto social y comprension, asi como la
oportunidad de compartir las propias perspectivas y formas de vivir con EP.

Para obtener mas informacién sobre grupos de apoyo en su area,
comuniquese con la National Parkinson Foundation al (800) 327-
4545 o visite www.parkinson.org.
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La importancia del optimismo

Mantener una actitud positiva es una de las cosas mas saludables que puede hacer. En
ultima instancia, sera su buena disposicion y su capacidad para adaptarse e implementar
cambios, lo que sustentard la energia, las actividades y las relaciones que dan sentido y
alegria a su vida. Un enfoque positivo es extender su estado de salud 6ptimo el mayor
tiempo posible. Piense en todo lo que tiene para estar agradecido. Aquello que usted valore
sobre su vida en este momento incidira en su capacidad para adaptarse a la vida con EP.

% Una nota sobre la diversidad cultural
La EP afecta a personas de todos los origenes culturales y étnicos.
Cada cultura tiene una vision Unica sobre la atencion de la salud y las

enfermedades crénicas. Su cultura y sus creencias incidiran en como
usted busca asistencia médica y como asimila y se adapta a la EP.

La asimilacion: Un proceso continuo

Asimilar y adaptarse a la EP es un proceso continuo que
cambiara la evolucion de la enfermedad y es mucho mas profundo
de lo que se discute en este capitulo. Comience por aprender la
informacion bésica sobre la EP y lo que usted puede hacer para
cuidar de si mismo. Un buen comienzo es la informacion de
este manual. Los grupos de apoyo y los foros de discusion en
Internet también pueden ser una buena fuente de informacion.
La National Parkinson Foundation brinda informacion adicional y detallada sobre diversos
temas que pueden ser de su interés durante el transcurso de la enfermedad. Consulte la
lista de manuales disponibles en el Apéndice B. Estos manuales estan disponibles en
forma gratuita y pueden solicitarse en el sitio web de la National Parkinson Foundation,
www.parkinson.org, o llamando a la linea gratuita (800) 327-4545.
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Capitulo 6

Problemas especiales de las personas
con Parkinson de inicio precoz

Stan tiene 44 anos de edad, vive en Madison, Wisconsin, con su esposa Ellen, tres hijos,
dos perros, dos automoviles y una hipoteca. Con su estresante trabajo como ingeniero
industrial gana $68,000 al afio. Hasta hace dos afios, las mayores preocupaciones de Stan
eran pagar las cuentas, ayudar a su mama a mudarse a un centro para jubilados y el caos de
criar a hijos adolescentes.

Entonces Ellen comenzoé a cuestionarse el temblor ocasional en la mano izquierda de
Stan. Parecia arrastrar ligeramente su pie izquierdo, en especial cuando estaba cansado y
su jefe se quejaba de que su escritura ya no se podia leer de tan pequefia que era. Ante la
insistencia de Ellen, Stan hizo una cita con el médico de la familia...

...que le dijo, “aunque probablemente no haya nada de qué preocuparse,
deberia consultar a un neur6logo”...

..que dijo que Stan era “demasiado joven para tener enfermedad de
Parkinson”....
Le hizo una bateria de exdmenes para descartar otras enfermedades
y finalmente determind que deberia consultar a un especialista en
trastornos motores en Milwaukee,

... que dijo que Stan efectivamente tenia enfermedad de Parkinson,
y que le beneficiaria comenzar con un medicamento de baja dosis
para controlar los sintomas...” No es mortal, no hay cura, tratamos
los sintomas, no se preocupe”, dijo el especialista.

“.Y ahora qué?, agoniz6 Stan durante el largo viaje de regreso a casa...
“;Podré seguir trabajando? ;Debo decirselo a mi jefe?”
“Como va a tomar esto Ellen?”
“;Qué debemos decirles a los chicos?”
“¢Es peligroso que conduzca un vehiculo?”
“;Puedo quedarme invalido?”
“¢Acaso puedo enfrentar esto?”

Las preguntas seguian apareciendo...
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El diagnostico de la enfermedad de inicio precoz

La decision del actor Michael J. Fox de “hacer publica” la noticia de que tenia la
enfermedad de Parkinson ha intensificado la conciencia publica sobre la EP en adultos
jovenes. La valentia del Sr. Fox y su esposa Tracy Pollan de compartir su travesia personal
y sus esperanzas en el futuro con los medios de comunicacion, es algo digno de aplauso.
Los asuntos complejos de cuando es mejor compartir la noticia del diagndstico, cudndo
comenzar a tomar medicamentos, sumados a las preocupaciones sobre la seguridad
econdmica y el desempeio en el trabajo, tienen distintas implicaciones cuando se es joven.

Alrededor del 10 % de las personas diagnosticadas con EP idiopatica, son diagnosticadas
entre los 21 y los 40 afios de edad. Los rasgos clinicos de las personas con enfermedad de
Parkinson de inicio precoz pueden ser distintos de otros pacientes de mayor edad. Entre el
30% y el 50% de los casos de inicio precoz comienzan con distonia, una incomoda rigidez
o “encogimiento” de un grupo muscular. La distonia del pie y la pantorrilla es algo frecuente
en personas jovenes con EP. El temblor parece ser levemente menos frecuente en jovenes,
pero igual es uno de los sintomas mas molestos de la EP. El temblor puede interferir con las
tareas cotidianas como afeitarse, vestirse, escribir y muchas otras funciones que requieren
una buena coordinacién de la habilidad motora fina. Muchos jévenes con enfermedad de
Parkinson que siguen trabajando y participando en su comunidad reportan también que el
temblor es un visible recordatorio incémodo de su enfermedad.

Se cree que los jovenes con EP sufren mas temprano las fluctuaciones motoras y
discinesias (movimientos involuntarios de escritura) en respuesta a la levodopa, el
medicamento mas efectivo para el tratamiento de la enfermedad de Parkinson. No
obstante, la tolerancia en general de los medicamentos contra el Parkinson y la prognosis
general (como es probable que se encuentre en el futuro), parece ser mejor que en adultos
mayores. En parte, quizas esto se deba a los demds problemas cronicos de salud de las
personas mayores, como por ejemplo, artritis y problemas cardiacos, los cuales pueden
afectar alin mas la movilidad.

Prognosis de la EP de inicio precoz

Las diferencias inherentes a la condicion fisica de los adultos de mediana edad en
comparacion con los adultos mayores, no parecen explicar completamente la diferencia de
la evolucion de la enfermedad entre estos dos grupos. Una forma de medir el avance de la
enfermedad es la discapacidad, la cual se refiere a las limitaciones que tiene una persona
para realizar las actividades de la vida diaria. En un estudio realizado, la discapacidad
de los adultos mayores con EP resultod ser alrededor de 80% mayor que la de jovenes,
evaluados en su quinto afio de tratamiento con levodopa.

Las personas de edad mas avanzada parecen tener dificultades considerablemente mayores
de cognicion. Por cognicion se entiende el estado mental de un individuo, el cual incluye la
capacidad de razonar, recordar y ejercer buen juicio. Esta es una comparacién muy dificil
de hacer ya que la edad avanzada por si misma, incide en el deterioro cognitivo.
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La enfermedad de Parkinson en el lugar de trabajo

Se estima que entre el 25% y el 30% de las personas diagnosticadas con EP contintian
trabajando. Algunas personas siguen trabajando a tiempo completo o a tiempo parcial por
muchos afios. Aunque el diagnostico de EP no necesariamente significa una jubilacion
anticipada, cuestiona la mejor manera en que se puede desempeiiar el trabajo y minimizar
el estrés laboral.

Ruth Hagestuen, RN, MA Directora de Servicios de Campo de la National Parkinson
Foundation, sugiere abordar el trabajo desde una nueva perspectiva. Haga un esquema de
sus responsabilidades generales y luego desglose cada area en tareas individuales.

Después, considere si sus sintomas interferiran o no con su capacidad para realizar cada tarea.
Busque formas alternativas de hacer las cosas. Trate de programar la realizacion de tareas
dificiles o exigentes en los periodos de mejor desempefio y reserve horarios especificos para
realizar tareas que le requieran mayor esfuerzo y tiempo, como escribir informes.

En la mayoria de los casos, es aconsejable ser honesto con su jefe y con los compafieros
de trabajo cercanos sobre su problema de Parkinson. Es natural que le preocupe como
reaccionaran ante la noticia. Si sus sintomas son obvios en un momento en particular,
ofrezca una explicacion. La comunicacion honesta abre la puerta para que el equipo de
trabajo haga los ajustes necesarios para satisfacer las necesidades que usted pueda tener,
sin que signifique una carga para sus colegas.

Si cree que la empresa en la que trabaja podria discriminar a alguien con una discapacidad,
la ley no le exige que usted mencione su diagnéstico al empleador siempre que pueda
realizar bien su trabajo. Desde el punto de vista legal, parte de la responsabilidad del
empleador es realizar los cambios necesarios en el entorno y en la carga de trabajo. Esta
es una decision personal y a menudo es cuestion de elegir el mejor momento para hacer
publica la situacion.

% La Ley ADA (Americans with Disabilities Act) otorga a todas
las personas calificadas el derecho a un trabajo, sin exclusion por

discapacidad. La ley también exige adaptaciones razonables en
el lugar de trabajo para el trabajador discapacitado. Esto puede
abarcar modificaciones en el horario de trabajo y la asignacion de
tareas o adaptaciones en el lugar de trabajo para el uso de equipos
o dispositivos. Si estd buscando un nuevo trabajo después del
diagnostico, la ley prohibe a los empleadores hacer preguntas sobre
su estado de salud, hasta después de que le hayan seleccionado
y ofrecido un cargo y solamente si incide directamente en areas
especificas de su desempefio.

Para obtener mas informacion, visite www.ada.gov o www.dol.gov/
odep/.
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La Ley ADA (Americans with Disabilities Act) otorga a todas las personas calificadas el
derecho a un trabajo, sin exclusion por discapacidad, y exige que se hagan adaptaciones
razonables en el lugar de trabajo para las personas con discapacidades. Las adaptaciones
razonables incluyen hacer que las instalaciones existentes usadas por los empleados permitan
un facil acceso y uso por parte de personas con discapacidades; restructuracion del trabajo;
modificacion del horario de trabajo o reduccion a media jornada; reasignacion a cargos
vacantes; adquisicion o modificaciones de equipos o dispositivos; y otras adaptaciones
similares. La mayoria de las adaptaciones razonables pueden ser realizadas con un costo
minimo para el empleador.

En cuanto a la busqueda de un nuevo trabajo después de que se le diagnostico EP, la
ley ADA estipula que los empleadores no pueden legalmente hacer preguntas sobre
discapacidades hasta después de revisar todas las calificaciones para el trabajo y hacerle
una oferta condicional. Y después de dicha oferta, usted estd obligado a responder
preguntas sobre su discapacidad solo si dicha discapacidad puede afectar el desempefio
de funciones especificas.

Asuntos de familia

Entre los jovenes con EP, las familias de un solo integrante son la excepcion. Por lo comun,
vivir con alguien que tiene EP afecta también a muchas otras personas. El conyuge sano,
ahora designado como el “cuidador” o el conyuge “a cargo” de la pareja, podria tener que
desempefiar muchos papeles, como coproveedor y la funcién de padre y madre. O tiene
sus propios problemas de salud de los que preocuparse ademas de la preocupacion por la
persona con EP. Es un dilema complejo que requiere paciencia, resistencia y creatividad
por parte de todos los involucrados.

Los padres de edad avanzada a menudo quedan estupefactos al enterarse que su hijo de
mediana edad tiene una enfermedad generalmente asociada a los ancianos. Su inquietud
puede ser ain mayor si este hijo es alguien del que dependen emocional o incluso
econémicamente.

El matrimonio es la relacion estudiada con mayor frecuencia y que mas se describe en
la bibliografia sobre el cuidado de enfermos. La pareja que cuida a una persona joven
o de mediana edad con EP enfrenta desafios particulares. La frustracion de lidiar con
diagnosticos incorrectos o tardios puede hacerse sentir; algunas parejas en realidad sienten
alivio al finalmente recibir un diagndstico de EP, porque al menos es menos aterrador que
la alternativa que temian.

Es importante que las parejas mantengan un didlogo honesto sobre los sentimientos y
experiencias de vivir dentro de los nuevos pardmetros impuestos por la enfermedad de
Parkinson. A la larga, es posible que el conyuge mas sano tenga que asumir algunos roles
y tareas que antes tenia la persona con EP. Es una negociacion continua. Aun si la persona
con EP contintia teniendo todas sus responsabilidades anteriores, su lentitud o torpeza al
realizar algunas actividades podria ser irritante de observar para su pareja, que se pregunta
cuando contenerse y cuando ofrecer ayuda.
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Los conyuges y otros seres queridos de la familia a menudo expresan frustracion al no
saber como interpretar los periodos “on” y “off” de la funcién motora. Como le dijo una
esposa al médico de su marido, “Es dificil saber cudndo no puede hacer algo de verdad
y cuando esta usando la EP como excusa para que yo tenga que hacer las tareas que no
le gustan”.

Las parejas a las que les va mejor ante una enfermedad cronica son las que conversan desde
el primer dia sobre como la enfermedad afecta el funcionamiento diario de la familia y qué
puede hacer cada uno para que las cosas resulten mas faciles. Los “cuidadores” a quienes
les va mejor “a la larga” son aquellos que aprenden desde el inicio a ser flexibles, que
expresan sus propias necesidades cambiantes y reservan periddicamente tiempo privado
para si mismos para conservar su propia salud fisica y mental para poder cuidar a la persona
con Parkinson y a la familia. A algunas parejas, el activismo politico en la gran comunidad
de Parkinson parece darles fuerza. Mucho de los mas poderosos promotores de mejores
servicios y mas dinero para la investigacion de la EP son conyuges devotos de una persona
con la enfermedad.

La participacion de los hijos

La familias jovenes deben enfrentar los singulares problemas de como comunicar el
diagnostico y compartir los altibajos diarios de la EP con hijos pequefios y adolescentes
que aun viven en el hogar. Esto equivale a explorar terrenos desconocidos, en situaciones
en las que las soluciones de “como hacer” evolucionan con el tiempo y segun el contexto
especifico de cada familia.

Los nifios absorben la realidad de la enfermedad de Parkinson “por ésmosis” ademas de
asimilar lo que se les dice directamente. Los nifios saben intuitivamente lo frustrante que
es para su padre/madre el temblor o no poder caminar y son capaces de sentir compasion
y ofrecer ayuda comprensiva. Saben instintivamente cuando algo no esta del todo bien
en la familia...ya sea algo fisico o relacional. Tratar de ocultar el diagnostico a los nifios
generalmente es un error. En lugar de consumir la energia vital ocultando el secreto es
mejor canalizar dicha energia para enfrentar las exigencias de conservar el matrimonio,
ganarse la vida y criar a los hijos.

Los nifios necesitan confiar en que su mama o su papa va a estar bien, aunque tenga algunos
problemas que se notan algunos dias mas que otros. Necesitan confiar en que ambos padres
estaran “alli” para ellos, como siempre. Quizas necesitan confiar en que la EP no es mortal,
como el cancer de pulmon del que muri6 un abuelito, o no es contagiosa como la varicela.
Responder con naturalidad a preguntas especificas — sobre la base de “lo que necesitan
saber/lo que estdn preparados para saber” — puede servir para que los nifios asuman el
hecho de tener un padre/madre que quizas tenga necesidades especiales.
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Adolescentes

LY qué hacer con los adolescentes? jEsos jovenes que quizas sientan verglienza hasta de
padres que no tienen enfermedad de Parkinson!

A veces, a los adolescentes les puede resultar beneficioso recibir orientacion psicologica
profesional para ayudarles a enfrentar la situacion de tener un padre que no es fisicamente
perfecto. Al igual que en el caso de cualquier padre/madre, es importante conservar los
papeles centrales de autoridad, ejemplo a seguir y mentor, en lugar de tratar de ser el amigo
o confidente de su hijo o hija adolescente.

Quizas los adolescentes mayores necesiten que se les asegure que “habra dinero para la
universidad”, o que mama y papa no esperan que ellos sean los cuidadores suplentes. Por
otro lado, un adolescente maduro puede sentir gran satisfaccion al “echar una mano” con
las tareas del hogar o con las tareas de chofer que antes solian ser del exclusivo dominio
del padre que ahora padece la EP.

Noticias de Stan

(Se pregunta qué fue del amigo que le habiamos presentado antes? Todavia tiene esposa,
tres hijos y dos perros, pero ahora tiene tres automdéviles y una hipoteca con una tasa de
interés mas baja. Dos afios después de su diagnostico, sigue trabajando como ingeniero;
y el mes pasado su familia recibi6 autorizacion para trabajar desde su casa dos dias por
semana.

Ellen regres6 a la universidad para terminar su carrera y obtener el titulo de docente.
Sherry, la hija mayor, acaba de obtener su licencia de conducir, lo cual fue estresante, pero
ahora la familia cuenta con otro integrante para llevar en auto a los demds y para hacer los
mandados.

Los neurdlogos de Stan recientemente aumentaron la dosis de su agonista de la dopamina.
Han hablado de agregar Sinemet a su régimen de medicacion, pero Stan siente que por
ahora est4 bastante bien. Sus précticas de golf han sufrido un poco, pero no lo suficiente
como para que le apene jugar. Generalmente se siente mejor cuando tiene tiempo de ir al
gimnasio dos veces por semana.

En resumen, Stan lo lleva bien.
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Apéndice A
Glosario

Antioxidante: Una sustancia que protege las células del dafio producido por la oxidacion.

Parkinsonismo atipico: Un conjunto de trastornos cerebrales que al principio son similares
a la enfermedad de Parkinson, pero difieren en la evolucién de la enfermedad y en la
respuesta a los medicamentos contra el Parkinson. Los términos parkinsonismo atipico y
sindromes parkinson-plus se usan indistintamente.

Bradicinesia: El término hace referencia a la lentitud de movimientos tipica de los pacientes
con enfermedad de Parkinson.

Cronica: Un término usado para describir una enfermedad o condicion que perdura en el
tiempo y no desaparece.

Estimulacion cerebral profunda (ECP): Un tipo de cirugia usada en el tratamiento de los
sintomas de la EP.

Dopamina: Una sustancia quimica en el cerebro que regula el movimiento y las emociones.

Medicamentos dopaminérgicos: Medicamentos que aumentan el nivel de dopamina en
el cerebro y son habitualmente usados para tratar la enfermedad de Parkinson (es decir,
carbidopa/levodopa y agonistas de la dopamina).

Distartia: Un conjunto de trastornos del habla causados por alteraciones en la fuerza de
la coordinacion de los musculos que producen el habla como consecuencia de dafio en el
cerebro o en los nervios.

Festinacion: Andar con pasos cortos y arrastrando los pies.

Radicales libres: Sustancias toxicas producidas continuamente por todas las células del
cuerpo humano.

Congelamiento: Incapacidad temporal e involuntaria de moverse.

Hipomimia: Reduccion de la expresividad del rostro debido a la rigidez de los musculos
faciales.

Idiopdtica: Se dice de una enfermedad de la cual no se conoce su causa.
Micrografia: Alteracion de la caligrafia que hace que la letra se vuelva muy pequeiia.

Fluctuaciones motoras: Alteraciones repentinas e impredecibles de la habilidad de
moverse.

Sintomas motores: Sintomas de la EP que afectan el movimiento, incluyendo temblor,
bradicinesia e inestabilidad postural.
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Neurdlogo especializado en trastornos motores: Un neurdlogo que ha completado un
programa de capacitacion de uno a dos afios de duracion en el tratamiento de trastornos
motores, tal como la enfermedad de Parkinson.

Trastorno neurodegenerativo: Una enfermedad o condicién causada por la muerte o
degeneracion de las células del sistema nervioso en el cerebro y en la médula espinal. La
enfermedad de Parkinson, la enfermedad de Alzheimer y la esclerosis lateral amiotréfica
son ejemplos de trastornos neurodegenerativos.

Neuroprotector: Que retrasa o detiene la muerte de las células del cerebro.

Neurona: Una célula que conduce impulsos nerviosos eléctricos de una parte del cuerpo
a otra.

Sintomas no motores: Sintomas asociados a la EP que no estan relacionados con las
alteraciones del sistema motor (es decir, dolor, entumecimiento, ansiedad, tristeza,
agitacion, babeo, sudoracion, alteraciones urinarias, palpitaciones cardiacas, mareos). Vea
sintomas secundarios.

Sindromes parkinson-plus: Término usado como sindnimo de parkinsonismo atipico (vea
lentitud, falta de equilibrio, problemas al andar, etc.).

Parkinsonismo: Término amplio usado para describir sintomas similares al Parkinson
(temblor en reposo, lentitud, falta de equilibrio, problemas al andar, etc.).

Inestabilidad postural: Problemas de equilibrio; equilibrio inestable.

Progresiva: Término usado para describir una enfermedad o condiciéon que empeora con
el paso del tiempo.

Retropulsion: La tendencia a caerse de espalda.
Rigidez: Aumento de la resistencia percibida al movimiento pasivo de una extremidad.

Sintomas secundarios: Sintomas asociados con la enfermedad de Parkinson que no son
los sintomas primarios de temblor, bradicinesia, rigidez e inestabilidad postural, aunque el
sintoma, es causado por la rigidez de los musculos faciales.

Sustancia negra: Una region del cerebro en donde las células producen dopamina.

Temblor: Sacudida involuntaria de una parte del cuerpo.
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Apéndice B
Otros manuales de NPF en espanol

* Medicamentos para la Enfermedad de Parkinson

* La Importancia de la Nutricion

e Estar en Forma Cuenta

* Dificultades con el Habla y la Deglucion (Tragar)

* Consejos Prdcticos para la Enfermedad de Parkinson
¢ El Cuidado y la Adaptacion Necesaria

* Manejo de la Enfermedad de Parkinson en su Etapa Avanzada
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