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La enfermedad de Parkinson es
una patologia neuroldgica,crénica
y degenerativa que afecta al movi-
miento y al control del mismo.

Los sintomas principales son
el temblor, que es el sintoma mas
visible y comdn,la rigidez, la lenti-
tud de movimientos, la alteracion
de los reflejos posturales...

Ademas de los sintomas motores,
pueden aparecer otros sintomas:
trastornos del suefio, estrefii-
miento, disfagia o dificultad para
la deglucién, alteraciones del ha-
bla, alteraciones sexuales, etc.

Cada paciente y familia es un
mundo y tiene diferentes caracte-
risticas y necesidades; por lo
tanto, les animamos a que hagan
participes a los profesionales de
su situacién personal, si lo creen
necesario.

La evolucién de la enfermedad es
muy variable de unas personas a
otras, puede afectar al desarrollo
de las Actividades de la Vida
Diaria (AVD)y asu rol en la fa-
milia y en la sociedad.

Existen “estrategias” para superar o
aliviar algunos de los sintomas de la
enfermedad de Parkinson. Estos
son algunos ejemplos:

1. Para superar el bloqueo o
congelacidon que puede produ-
cirse al comenzar la marcha o al
pasar por un sitio estrecho: se
recomienda hacer la “marcha mili-
tar” levantando las rodillas al andar
y contando los pasos,1y 2,1y 2.
2. Para caminar: se recomienda
balancear los brazos y levantar los
pies exageradamente del suelo.

3. Para mantener el equilibrio
en los giros: se recomienda girar
con los pies separados y no sobre
un pie.

4. Para la rigidez facial: se reco-
miendan ejercicios exagerados de
la cara como levantar las cejas, frun-
cir el cefio, hinchar los mofletes...

Aunque no se trata de una situa-
cion facil, se recomienda mantener
una actitud activa y positiva

ante la enfermedad. Ni el pacien-
te ni el familiar deben enfrentarse
al Parkinson sino que deben adap-
tarse a él.

Sigan realizando sus Actividades
de la Vida Diaria e involucren al
paciente. Los pacientes pueden
aprovechar los momentos buenos
(ON) para realizar aquellas activi-
dades que pueden resultar algo
mas complicadas. Su autoestima
mejorara.

En los momentos en los que los
sintomas son més notables (OFF)
€s mejor no estresarse para no
exacerbarlos todavia mas.

Somos conscientes de que sus
principales miedos y dudas se de-
ben a la evolucion de la enferme-
dad y a la posibilidad o no de cura-
cién. No todos los enfermos de
Parkinson evolucionan igual, no to-
men la enfermedad de otros pa-
cientes como ejemplo ya que su
caso podria ser totalmente distinto.

Actualmente NO hay tratamien-
tos que curen la enfermedad de
Parkinson regenerando las neuro-
nas afectadas. Sin embargo, hay
buenos tratamientos que re-
ducen los sintomas y frenan su
progresion.Es cierto que en fases
iniciales la respuesta al tratamien-

to es mejor y que en fases mas
avanzadas pueden aparecer efec-
tos secundarios a la medicacion,
como pueden ser las disquinesias
0 movimientos anormales, el
estrefiimiento y las alteraciones
psiquiatricas.

Los avances en los tratamientos
farmacoldégicos estan mejorando
la calidad de vida de los afecta-
dos. A su vez la cirugia (en aque-
llos pacientes que sean candida-
tos) resulta muy beneficiosa para
el alivio de los sintomas y de los
efectos secundarios. Si tiene algu-
na duda en cuanto a la enferme-
dad y al tratamiento, le recomen-
damos que no se automedique
y que consulte al especialista.

EL CUIDADO: No siempre tiene
que ser dado porque una persona
no sea auténoma.kl cuidado tam-
bién se dispensa cuando acompa-
fias a alguien a quien quieres y le
proporcionas ayuda, mayor o
menor, en cualquier actividad fisi-
ca, intelectual, social, emocional o



espiritual. En la etapa inicial de la
enfermedad de Parkinson los
pacientes necesitan apoyo emaocio-
nal y comprension de la familia.
Esto también forma parte del cui-
dar. El cuidado ideal de los afecta-
dos por Parkinson suele ser el
ofrecido por la propia familia. Es
comun que los familiares sean los
que se encarguen del cuidado, son
las personas que mejor conocen al
paciente y las que mas interés perso-
nal van a poner en su recuperacion.

Sabemos que es algo dificil para
ustedes, también que hay senti-
mientos encontrados de rabia,
miedo e impotencia y a la vez tris-
teza pero es importante que sal-
gan adelante y que saquen fuerzas
para continuar con este cuidado.

Si su familiar ingresa unos dias en
el hospital aproveche ese periodo
para descansar, aunque esto no
quiere decir que deban descuidar
al paciente. Somos conscientes de
que quienes mejor saben cuidar
del paciente son sus familiares,
especialmente porque el Parkin-
son suele ser una enfermedad de
larga evolucién. Sin embargo, les
animamos a que sigan aprendien-
do de los profesionales y nos pre-
gunten sus dudas durante la hos-
pitalizacion. Siempre pueden sur-
gir situaciones nuevas a lo largo
de los afios para las que necesiten
el consejo profesional.

Quisiéramos remarcar la impor-
tancia de la opinién del paciente
también en esta situacion de cuida-
do. No nos olvidamos, como veran
en el apartado del Autocuidado, del
familiar que no debe sobrecargar-
se, ni olvidarse de él mismo en
ciertos momentos. Busque una
persona que sea su “confidente”, y
cuéntele como se siente cuando lo
crea oportuno, pero no deje esca-
par esta oportunidad. Si cree que
necesitan una atencion mayor
consulte a su especialista so-
bre las terapias individuales o en
grupo, que incluso podrian ser con
otros afectados por Parkinson para
discutir o compartir experiencias...

A veces, es necesaria la opinion
de un profesional para valorar si
el cuidado dado es realmente el
correcto. No se trata de que lo
estén haciendo mal, sino que quiza
haya otra alternativa para que cier-
tos cuidados que puedan resultar
mas costosos no afecten, a la larga,
a la salud del cuidador. Siempre hay
algo nuevo que aprender. No dejen
nunca de informarse.

Ya hemos comentado que el Par-
kinson en muchas ocasiones invo-
lucra la necesidad de cuidados.

También hemos comentado la im-
portancia de que la familia sea quien
se dedique a dar este cuidado para
la recuperacion del paciente.

Sin embargo, no debemos olvidar la
importancia del AUTOCUIDADO
tanto del paciente como de quien
se dedique a cuidar. Un cuidado
excesivo del paciente podria limi-
tar su iniciativa y esfuerzo para
satisfacer su propio autocuidado.

Queremos decir que hay que cui-
dar, apoyar y ayudar a su familiar
pero debemos evitar la sobre-
protecciéon y no suplirle en lo
que él pueda hacer. Y en cuanto al
cuidador, hay que cuidar de uno
mismo para poder cuidar de
los demas.

No olviden que el Parkinson afec-
ta tanto al paciente como a la
familia que convive con él y por
eso el cuidador esta en el dere-
cho de reclamar también cuida-
dos. Busquen el apoyo familiar
y acepten ayudas.

A medida que el Parkinson evolu-
ciona el grado de incapacidad del
paciente y la necesidad de un cui-
dado més exhaustivo podria ha-
cerse mas patente. En estos casos,
nos tendriamos que plantear si en

casa tenemos barreras arquitec-
tonicas que impidan la movilidad
de la persona afectada y su posi-
bilidad de desarrollar una vida
adecuada. Las barreras arquitec-
tonicas pueden condicionar su
vida social,laboral y su libertad de
movimiento dentro de la propia
vivienda. Consideramos barreras
arquitectonicas, por ejemplo, no
tener ascensor para acceder a
casa, obstaculos en el suelo con los
que se pueda tropezar,como obje-
tos o alfombras,puertas o pasillos
muy estrechos, suelos deslizantes,
bafiera en lugar de ducha, un bafio
con un dificil acceso, transportes
publicos no accesibles o muy aleja-
dos de su zona de residencia,etc.

Si antes no se lo habian planteado
y creen tener un problema a este
nivel, consulten a los profesio-
nales antes de irse de alta.
También hay profesionales en los
ayuntamientos o en los servi-
cios de Bienestar Social y de la
Seguridad Social (vean direccion
y teléfono) que se encargan de
valorar si es posible dar una sub-
vencion para las reformas en el
hogar, o para la compra de apara-
tos ortoprotésicos. La movilidad
limitada de wvuestro ser querido
puede requerir de adaptadores o
de ayudas para suplir el déficit y
mejorar su autonomia. De este
modo, el paciente no se convierte
en un receptor de cuidados pasivo.



Existen centros donde se encar-
gan de valorar la posibilidad de
subvencionar camas articuladas,
andadores, muletas, bastones,
sillas, accesorios para facilitar las
Actividades de la Vida Diaria y el
cuidado, etc. (Vean apartado de
nimeros y direcciones y hablen
con la Trabajadora Social de su
Centro de Salud).

Después del alta podria necesitar
contactar con otros profesionales
de la Salud que abarcan distintas
areas de trabajo. Por ejemplo, tene-
mos a los logopedas (para los
problemas del habla y la deglu-
cion), fisioterapeutas (para la re-
habilitacién fisica), trabajadores
sociales (para la asistencia en casa,
subvenciones, baremos de minus-
valia, resolucion de problemas
sociales,informacion sobre recur-
s0s), terapeutas ocupacionales
(para mejorar su autonomia en
las Actividades de la Vida Diaria,
consejos en la adaptacion de la
casa, y en las actividades de ocio),
el neurdlogo, el neuropsicologo,
el psicélogo o el psiquiatra (en
caso de que se necesite ayuda psi-
coldgica del nivel que sea), enfer-
meras del Centro de Salud...

La Fisioterapia (movilizaciones
pasivas, masajes, ejercicios para
mejorar su forma de andar, méto-
dos de utilizacién de bastones,
andadores, entrenamiento para
traslados con silla de ruedas...)
puede ser muy beneficiosa. Sea
constante con los ejercicios i
siente que puede realizarlos.Seria
muy positivo que el cuidador
también se involucre, el ejercicio
es beneficioso para todos.El ejer-
cicio, por muy leve que sea, au-
menta la sensacion de bienestar
fisico y psicoldgico.

Otra opcion que tenemos es el
voluntariado, que en ciertas
ocasiones organiza visitas domici-
liarias y ofrece compafiia o diver-
sién al paciente y/o familia. Estos
grupos de voluntarios ofrecen a la
familia la seguridad de saber que
si ellos van a realizar un recado,
por ejemplo, su familiar no se
encontrara solo.

Consulte tanto a su médico como
al personal de Enfermeria antes
del alta para que le indiquen con
mas detalle qué profesional puede
ser el adecuado para su situacion.
Plantee sus problemas y ne-
cesidades sin miedos.

Existen también centros como las
Asociaciones de afectados a las
que puede acudir para recibir
ayuda o servicios. Por un precio

madico al afio podria recibir ser-
vicios de rehabilitacion,psicologia,
trabajo social,centros de dia, resi-
dencias de descanso temporal,
terapia ocupacional, informacién,
orientacion familiar... Les anima-
mos a contactar con estos cen-
tros e informarse (ver apartado
de teléfonos y direcciones).

En caso de que no aparezca el
centro de su ciudad, pregunte al
personal de Enfermeria. Si ya
conocian las asociaciones pero
nunca se han planteado contactar
con ellos,quiza ahora sea un buen
momento. Nunca sabran si quie-
ren 0 no pertenecer a una aso-
ciacion si no se informan antes.

No permitan que el Parkinson
cambie su vida completamente.
No tengan miedo a salir a la calle.
Estd demostrado que una vida
social activa mejora el estado
psicoldgico del paciente y favore-
ce su bienestar. Ademas a usted,
cuidador, se le anima también a
mantener sus contactos sociales,
sera una buena manera de evadir-
se. No deben esconderse de los
demas, ni temer encontrarse con
sus amistades de siempre.

Aunque la vida social es algo muy
personal y casi siempre es respon-
sabilidad de uno mismo, es posible
que necesiten consejo o informa-
cién en cuanto a qué vida social es
la més adecuada para su caso o para
buscar alternativas sociales y de cui-
dado. Busquen asesoramiento
para sus actividades de ocio.

Consulte con su médico la posibi-
lidad de seguir trabajando o no,
de acuerdo con su condicion fisi-
cay el tipo de trabajo que usted
normalmente desempefiaba.

Es posible que estén pensando,
¢c6mo voy a tener vida social si no
puedo dejar a mi familiar solo? O
,como vamos a salir, si no tenemos
ascensor? O quiza sea usted, pa-
ciente, quien prefiere no salir porque
se pone nervioso... Es aqui donde
hay que plantear alternativas,
si no pueden salir a la calle por
determinados motivos, plantéen-
se por ejemplo, una vida social
en casa, promuevan visitas, orga-
nicen actividades, hagan viajes,
gjercicio...

Les animamos a que ustedes mis-
mos busquen esas alternativas a las
actividades sociales que solian llevar
a cabo anteriormente, si es que
ahora no puedan hacerlas. Parense
a pensar qué vida social llevan ahora
y qué posibilidades, por muy remo-
tas que sean, tienen de mejorarla.
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