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INTRODUCCION

o/
La enfermedad de Parkinson supone un cambio en la persona
que la padece y también en el familiar - cuidador. Ya desde el
diagndstico surgen dudas ;Qué me va a pasar? ;Cémo va afectar
en el dia a dia? ;Qué evolucion tiene? ;Hay cura? ;Cémo puedo
ayudar? Son preguntas frecuentes que tanto la persona con par-
kinson como el familiar se hacen.

Con la finalidad de dar respuesta a estas preguntas, de informar
y dar pautas sobre las actividades de la vida diaria surge esta
guia que pretende ser una ayuda mas para que tanto la persona
con parkinson como su familiar aprendan a convivir con la enfer-
medad facilitando asi su calidad de vida.

En la guia van a encontrar una explicacion sencilla de la enfer-
medad, de sus sintomas, el diagnosticoy el tratamiento. La par-
te central se dedica a cdmo el familiar/ cuidador puede ayudar
a la persona con parkinson en las actividades de la vida diaria
(AVD). Para ello se dan unas pautas generales sobre la tarea del
cuidadoy en concreto en las AVD sin olvidarse del propio cuidado
del familiar. Después se explica como el cuidador puede apoyar
y promocionar la autonomia personal en AVD basicas de la per-
sona con parkinson. Para hacer mas practica la guia se ha tenido
en cuenta los estadios de la enfermedad, de manera que el cui-
dador pueda buscar el estadio en el que se encuentra la persona
con parkinson, ver qué le ocurre y qué AVD estan mas afectadas
y como ayudarle a través de las estrategias de manejo y facilita-
cion. También se tratan los productos de apoyo mas utilizados y
la adecuacion del entorno. Hay un apartado dedicado a la perso-
na con parkinson para promocionar su autonomia personaly qué
productos de apoyo puede utilizar, también explicado segun los
estadios.



Los siguientes capitulos estan dedicados al apoyo y promocion
de la autonomia personal en las AVD instrumentales, el mante-
nimiento de la vida social y el ocio terapéutico y la adaptacion del
entorno.

A lo largo de toda la guia se emplean el término cuidador vy fa-
miliar como sindnimos. Ademas se dan pautas generales que se
han de adaptar a cada persona con parkinson y a su familia sin
olvidar su situacion personal y el entorno. Se han recogido las
AVD tanto basicas como instrumentales que suelen presentar
mas problemas pero no estan todas, si no seria un manual muy
extenso y por supuesto no todas las personas con parkinson han
de tener todas las dificultades que se nombran. Cualquier pro-
blema que tenga, no dude en recurrir a un profesional.

La guia termina con dos decalogos para el cuidador, uno de cdémo
cuidarse y otro como cuidar mejor, y una serie de recursos e in-
formacion que les pueden ser muy utiles.

Queremos acabar con una idea que encontraran repetida en el
manual de forma insistente por lo significativa que es: tanto la
persona con parkinson como su familia son importantes, es ne-
cesario que se cuiden, que aprendan a manejarse en esta nue-
va situacidn dificil y compleja que les toca vivir pidiendo ayuda,
consejos y asesoramiento para poder tener una buena calidad
de vida.
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1. Laenfermedad de
ParRinson






¢ Qué es la enfermedad del Parkinson?

La enfermedad de Parkinson (EP) es una enfermedad del sis-
tema nervioso central de caracter neurodegenerativo, cronico
y progresivo. Es la segunda patologia neurodegenerativa que
afecta al cerebro mas frecuente después de la enfermedad de
Alzheimer.

Se estima que en Espana hay aproximadamente entre 70.000 y
85.000 personas con parkinson. Su incidencia varia entre 4,5y
21/100.000 habitantes mientras que la prevalencia estimada es
de 270/10.000 personas. Se sabe que hay una relacion directa
con la edad, de manera que el riesgo de sufrirla se incrementa
con la edad; si se tiene en cuenta el proceso de envejecimiento
en nuestro pais, la prevalencia aumentara.

La EP afecta fundamentalmente a personas de edad adulta, a
partir de los 50- 60 anos como media, y es practicamente igual
en hombres y mujeres. Aproximadamente una persona de cada
cien por encima de los 60 anos desarrolla la EP. No obstante, no
es una enfermedad so6lo de personas mayores ya que también
afecta a jovenes, se estima que en un 10% del total de afectados
ha comenzado antes de los 40 anos.

Tiene una evolucién lenta, puede durar de 10 a 20 anos una vez
que se diagnostique.

Causas

los Actualmente no se conoce la causa que provoca la EP. Tiene
un origen que puede ser multifactorial:

e Factores genéticos
» Factores exdgenos (toxicos y agentes infecciosos)

e Factores enddgenos (mayor destruccion de células dopa-
minérgicas, tener menos células dopaminérgicas en el na-
cimiento o factores ambientales como infecciones o trau-
matismos)

(N




¢ Como se manifiesta?. Sintomas mas frecuentes.

La sintomatologia que puede presentar una persona con parkin-
son es variada, no tienen por qué aparecer todos ni de la misma
manera en intensidad o gravedad.

Existen cuatro sintomas caracteristicos, que no Unicos, de esta
enfermedad y no siempre estan todos presentes: bradicinesia,
temblor, rigidez musculary alteracion de los reflejos posturales.

La bradicinesia es una disminucién de la movilidad que va
a afectar tanto a los movimientos voluntarios (la escritura,
levantarse de la cama o de la silla, vestirse) asi como los
automaticos (el parpadeo, la expresividad facial...)

El temblor es el sintoma mas conocido aunque no es su-
frido por todas las personas con parkinson, se calcula que
unas 70% lo padecen. Aparece en reposo, y €s menos no-
table en la actividad voluntaria. En general suele aparecer
en un lado del cuerpo (derecho o izquierdo), en la mano o
en el brazo. Se debe senalar que hay muchas personas que
presentan temblor y no por ello sufren parkinson.

La rigidez se nota cuando se moviliza a las personas con
parkinson de forma pasiva, sin que ellas pongan intencidn.

Debido a la alteracion de los reflejos posturales la persona
con parkinson presenta una postura inclinada hacia delan-
te con flexion de codos y de rodillas.

Presenta otros problemas como, por ejemplo, a la hora de andar
los pasos son cortos y rapidos; también pueden aparecer pérdi-
das de equilibrio, ausencia de balanceo en los brazos, quedarse
con los pies “pegados” al suelo. Todo ello hace que la persona
con parkinson sufra caidas con frecuencia y tenga miedo a des-
plazarse, es un tema que también preocupa mucho al cuidador.
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En el habla, la persona con parkinson va a notar cambios como
disminucion del tono de la voz durante el discurso e incluso al
finalizar las frases, un tono de voz mas bajo y dificultades en la
articulacion, en el ritmo y en la entonacion. Esta afectacion en el
habla puede dificultar la comunicacién con ella ya que puede ser
dificilmente comprensible, lo que supone un esfuerzo para el cui-
dador no solo para entenderla sino para llevar una conversacion.
Ademas se ven afectadas las relaciones sociales y las familiares.
Por otro lado, se pierde la expresion facial que puede dificultar
el mensaje o el estado de animo que la persona con parkinson
quiere transmitir. Ademas es posible notar mas grasos tanto la
cara como el pelo, incluso tener descamacion y enrojecimiento
de la piel y el cuero cabelludo.

Existen otros sintomas de corte psicolégico, menos conocidos
pero no por ello menos importantes, ya que inquietan mucho
tanto a la persona con parkinson como al cuidador. Ademas
dificultan la tarea del cuidado, creando en ocasiones malestar
y afectando a la relacion entre ambos. Asi la persona con par-
kinson puede presentar tristeza, depresion y/o nerviosismo que
puede dar lugar a ansiedad o a episodios de agresividad. Tienen
falta de concentracion y de atencién, como por ejemplo a la hora
de ver la television o leer un periddico, momentos en los que pre-
sentan problemas en la retencion de la informacidn. Al igual que
aparece lentitud en el movimiento, lo manifiestan igualmente en
el pensamiento y en muchas ocasiones se vuelven “cabezotas”.
También tienen problemas para encontrar la palabra, seguir el
hilo de una conversacion, recordar recorridos o donde se han co-
locado los objetos. Pueden presentar dificultades a la hora de
percibir el tiempo o las cosas en el espacio o en la orientacion.
Las alucinaciones (ver animales, sombras o personas fallecidas)
inquietan mucho a la persona con parkinson llegandole a produ-

13




cir agresividad y preocupan al familiar. Les cuesta tomar deci-
siones, llevar la iniciativa, planificar una tarea y aprender cosas
nuevas. En ocasiones tienen delirios, de manera que crean his-
torias irreales que ellos las viven como reales. Suelen ser celos,
sentirse observado o perseguido... creando mucha angustia en
la persona con parkinson y ansiedad en el cuidador. Otra dificul-
tad que puede tener consecuencias graves es que se dejan llevar
por sus deseos sin considerar las consecuencias, esto les puede
conducir a comprar cosas que no necesitan, al juego... También
presentan dificultades para ser conscientes de sus problemas
asi como de ponerse en el lugar del otro.

Los problemas de sueno son también frecuentes en estas perso-
nas con parkinson. Pueden padecer insomnio, despertares fre-
cuentes, pesadillas o suenos vividos como reales.

En el ambito sexual también aparecen dificultades que afectan
la relacion con el conyuge y dificultan la convivencia como puede
ser la disminucion de la libido, apatia, impotencia o al revés hi-
persexualidad.

En los sentidos presentan alteraciones de la vision y del olfato.
Por otro lado, perciben entumecimiento, sensacion de tener dor-
mida alguna parte del cuerpo, dolor, etc. En las piernas puede
aparecer enrojecimiento e inflamacion, o edemas. También pue-
den existir trastornos cardiacos, respiratorios, urinarios, hiper-
sudoracién o hipotension ortostatica.

Otros sintomas que pueden tener son dificultad para deglutir los
alimentos, un exceso de saliva, anorexia, estrenimiento, nauseas
al tomar la medicacion, discinesias [movimientos involuntarios y
gestos exagerados) etc.

14



Problemas que afectan de una manera mas directa a la relacion
cuidador - persona con parkinson y que pueden crear una situa-
cion de dependencia.

- Lentitud
- Problemas en la marcha
- Estado animico

- Delirios
- Dificultades sexuales

- Rigidez
- Dificultades en el habla (articu-
lacion] y en la deglucién

- Falta deatencidn y concentracion
- Problemas en el sueno

Clasificacion o etapas.

La EP se clasifica en diferentes estadios clinicos en funcidn del
grado de afectacion. Estos estadios son denominados estadios
de Hoehn and Yahr y son los siguientes:

Estadio I: Sintomas unilaterales.

Estadio Il: Sintomas bilaterales, generalmente asimétricos,
sin alteracion del equilibrio.

Estadio Ill: Sintomas bilaterales, con alteracion del equilibrio
(inestabilidad postural), siendo la persona con parkinson in-
dependiente para sus tareas cotidianas.

Estadio IV: La persona con parkinson necesita ayuda para las
actividades de la vida diaria (comer, vestirse, asearse, cami-
nar) siendo capaz de mantenerse en pie con ayuda.

Estadio V: La persona con parkinson es dependiente total-
mente y se encuentra en silla de ruedas o cama.

Es importante senalar que no todas las personas pasan necesa-
riamente por los cinco estadios. Con el tratamiento la mayoria,
durante mucho tiempo, se mantiene en los estadios Il y lll.
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A la hora de valorar las capacidades de un persona con parkin-
son hay que tener en cuenta que pueden presentar fenomenos
on - off, de manera que en la fase clinica on acttdan los farmacos
mientras que en la fase off los medicamentos no tienen efecto.
Estas fases son muy importantes ya que si la persona con par-
kinson las sufre su situacion de dependencia puede variar consi-
derablemente de ser auténomo practicamente a ser dependien-
te para todas las AVD. Estos cambios de estado son dificiles de
entender y asimilar no sélo para la persona con parkinson sino
también para el familiar o cuidador. Para poder comprender lo
que les ocurre podemos pensar en un aparato que necesite pi-
las, si estan puestas una vez que lo enciendes, funciona, cuando
se gastan el aparato se para. Las pilas serian la medicacidn, de
manera que conforme el organismo la asimila la persona puede
“funcionar” pero cuando se acaba la dosis la persona con par-
kinson “se para”, se bloquea siendo entonces incapaz de hacer
cualquier AVD.

Hay enfermedades que se engloban bajo el nombre de parkinso-
nismos (“parkinsonismo secundario” “parkinsonismos plus”...)
ya que se manifiestan con sintomas similares al parkinson pero
sin ser exactamente lo mismo y teniendo otros que no son de la
EP. Asi encontramos patologias como la paralisis supranuclear
progresiva, la atrofia multisistémica, la degeneracion ganglionar
corticobasal... En lineas muy generales se trata de enfermeda-
des mas graves, que no responden a la medicacidn de la misma
manera que el parkinson y suelen cursar con una evoluciéon mas
rapida.



2. Abordajedela
enfermedad






Diagnostico

Para hacer el diagndstico de la EP el neurdlogo se apoya funda-
mentalmente en los datos clinicos y es necesaria la presencia
de temblor en reposo o bradicinesia junto con dos o mas de los
demas sintomas principales de la enfermedad (rigidez muscular,
alteracidn de los reflejos posturales, fendmenos de congelacién
de la marchay postura en flexion de cuello, tronco y extremida-
des)

Actualmente no existe ningiin marcador bioldgico fiable ni ha-
llazgos de neuroimagen especificos que permitan el diagndstico.
Se cree que antes que la persona con parkinson manifieste los
primeros sintomas ya lleva afos con ella.

El diagndstico es mas dificil cuanto mas precoz es la fase de la
enfermedad y cuanto mas joven es la persona ya que se han de
descartar otras patologias.

Tratamiento

La persona con parkinson ha de recibir un tratamiento a través
de un equipo multidisciplinar que pueda atender a sus necesi-
dades, resolver dudas, hacerle un seguimiento para que pueda
tener una buena calidad de vida. No se ha de olvidar al familiar
y/ o cuidador que también ha de ser escuchado, considerado en
si mismo ademas de explicarle la situacion del enfermo y darle
pautas que sean oportunas. Ellos son parte esencial del equipo,
con lo que su opinién ha de ser valorada.

Tratamiento Farmacoldgico

Elneurdlogo es el profesional encargado de pautar un tratamien-
to individualizado para cada persona con parkinson teniendo en
cuenta sus sintomas y su evolucion asi como sus caracteristicas.
Es importante tomar la medicacion tal como se la indican, respe-
tando dosis y horarios.
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Todavia no existe un medicamento que cure la enfermedad.

La levodopa es el farmaco fundamental para el tratamiento de
los sintomas ya que es un precursor de la dopamina (sustancia
que falta en el cerebro de la persona con parkinson) que puede a
atravesar la barrera hematoencefalica, a diferencia de la dopa-
mina que no lo hace. Se puede aplicar a todas las personas con
parkinson en cualquier estadio, mejora casi todos los sintomas
siendo menos eficaz en algunos como en el temblor y en las al-
teraciones posturales. El uso prologando de la misma junto con
otros factores como la progresion de la lesion neurodegenerativa
y el empleo crdnico de la medicacion dan lugar a complicaciones
a largo plazo (discinesias, fluctuaciones y alteraciones menta-
les...)

También hay otros farmacos como los agonistas dopaminérgi-
cos, inhibidores selectivos de la monoaminooxidasa (IMAO; ra-
sagalina; selegilina), anticolinérgicos, amantadina, inhibidores
de la catecol - O- Metiltransferasal

El tratamiento puede ser oral pero también subcutaneo (apo-
morfina), intramuscular, intradérmico o intraglandular (toxina
botulinica), intraduodenal (preparado de levodopa/carbidopa) y
trasdérmico (parches de rotigotina).

Tratamiento Rehabilitador

Fisioterapia:

Desde la fisioterapia se van a aportar estrategias para mejo-
rar las dificultades e iniciar un movimiento asi como la movi-
lidad de los miembros inferiores. También ayuda a preservar
el trofismo muscular y estimular la circulacién sanguinea y
reeduca la postura. Ademas pretende mejorar los volumenes
respiratorios, comprometidos por la rigidez y la dificultad de
movilidad toracica y mantiene las reacciones de endereza-
miento, el equilibrio y la coordinacidn.



Terapia Ocupacional:

Elobjetivo es que la persona afectada sea lo mas independien-
te y autonoma posible, para mejorar y/o mantener su calidad
de vida. En la persona con parkinson, la Terapia Ocupacional
desempena unas funciones muy concretas y delimitadas por
la propia patologia, el estado y la evolucion de la misma en
cada sujeto y las circunstancias personales de éste.

Ademas, en el tratamiento se va a hacer hincapié, no sélo en
los déficits y problemas individuales sino también en las po-
tencialidades de cada persona; por supuesto no se pueden ol-
vidar los sintomas generales. De estos ultimos se pretende
conseguir, entre otros, los siguientes objetivos basicos:

e Mejorar y/o mantener la coordinacion y la actividad vo-
luntaria del miembro superiory en especial de las manos.

e Favorecer la comunicacion, en todas sus modalidades
(verbal, no verbal, escrita) necesaria en casi todas las ac-
tividades instrumentales de la vida diaria (ir de compras,
escribir una carta...) potenciando y facilitando la realizacion
de éstas.

e Adiestrar en las actividades de la vida cotidiana basicas
(como vestirse, dar vueltas en la cama...) para que la per-
sona pueda hacerlas con mas facilidad.

e Asesorar, cuando es necesario:

o Adaptaciones (como pueden ser: poner velcros en
las prendas de vestir, sustituyendo a los botones, en-
grosar los cepillos de dientes o los peines...]

o Modificaciones en el hogar (prescindir de alfombras,
utilizar manteles antideslizantes y tablas para entrar
en la banera...], dispositivos (elevador o alza en el
water, asideros o barras en la bafera...)
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o Productos de apoyo: Son mecanismos, dispositivos,
aparatos, etc. que permiten, mediante una adecuada
utilizacion, resolver gran nimero de carencias y com-
pensar de un modo mecanico las discapacidades, fa-
vorecen el desarrollo personal y colaboran a la inte-
gracion social.

e Ayudar a la persona con parkinson y al familiar a orga-
nizar sus rutinas diarias, favoreciendo la creacion de ha-
bitos que refuercen la autonomia, sus roles, ocupaciones,
aficiones..., para continuar con las actividades que llevaban
o buscar alternativas para mantener su calidad de vida.

* Potenciar las funciones cognoscitivas (atencion, memo-
ria, orientacion, funciones visuoespaciales, perceptuales y
ejecutivas..., disminuyendo la bradicinesia).

e Informary asesorar a los familiares de como pueden ayu-
dar a estas personas en las actividades de la vida diaria.

Logopedia:

Con este tratamiento se consigue mejorar la capacidad del
habla con la practica sistematica e intensiva de los ejercicios
ademas de automatizar el control de la respiracion, la fona-
cion, la articulacion, la entonacion y la prosodia del discurso
para mejorar la inteligibilidad. También se conciencia a la per-
sona con parkinson sobre qué aspectos dificultan el proceso
de deglucion en cualquiera de sus fases, especialmente en las
fases oraly faringea dando estrategias para mejorarla.

Psicoldgico:

El tratamiento psicolégico pretende ayudar a la aceptacion de
la enfermedad y adaptacion a los cambios, asi como mejorar
el estado animico y el manejo de emociones. Ademas aumen-
tar el autoconcepto y la autoestima. Esta dirigido tanto a per-
sonas con parkinson como a familiares.



Hay otras figuras que son también importantes para atender a
las personas con parkinson y sus familias como son el trabaja-
dor social, el personal de enfermeria y las auxiliares.

El equipo interdisciplinar esta formado por:
e Persona con parkinson
e Familiar/cuidador

e Neurélogo

* Fisioterapeuta

e Terapeuta Ocupacional
* | ogopeda

e Psicologo

e Trabajador social

e Enfermero

e Auxiliar

Tratamiento Quirdrgico

Se lleva a cabo a través de la estimulacion subtaldmica bila-
teral.

Hay que tener en cuenta que no cura la enfermedad y que no
todas las personas que la padecen pueden acceder a esta téc-
nica. Después de la operacion normalmente hay que seguir
tomando medicacion aunque en menores dosis.

La operacion surge para dar respuesta a las complicaciones
motoras que no se pueden controlar a través de la terapia far-
macoldgica. Con esta intervencion se puede reducir el nUme-
ro de horas diarias en off y se suelen mejorar las discinesias
y la calidad de vida.
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3. ;Como le ayudo?
Apoyarse en...

“Regala un pescado a un hombre
y le daras alimento para un dia
Ensénale a pescar

y lo alimentaras

para el resto de su vida”

(\ (Proverbio Chino)




- Busque siempre su implicacion teniendo en cuenta sus capaci-
dades y el momento en que se encuentra.

- Si ha de ayudar a la persona con parkinson a que se mueva ya
sea por ejemplo a dar vueltas en la cama o a levantarse, pida su
colaboracion puesto que la rigidez que sufre aumenta si ella esta
pasiva.

- Animele a emplear la comunicacion no verbal, los gestos ade-
mas del habla, pidiéndole cuando sea necesario un tono mas alto
y claro, vocalizando y utilizando frases mas cortas.

- Permita que haga todo lo que pueda, no le sobreproteja ha-
ciéndole todo ni le proponga tareas demasiado sencillas que no
tengan un fin.

- Reconozca y refuerce su esfuerzo con naturalidad.

- No pretenda que hagan las actividades como antes de tener
la enfermedad, ni que tareas que antes no realizaban, las hagan
ahora.

- En los momentos off, la persona con parkinson no va poder ha-
cer ninguna actividad que requiera movimiento incluso aunque
ella quiera o se empene. Es una situacion dificil para el enfer-
mo y también para usted. Acompanar en ese momento, hablar,
escuchar musica son alternativas a esta situacion que pueden
ayudar a vivirlas mejor.

- Si la persona sufre el deterioro fin de dosis (los efectos de la
medicacion parecen desaparecer antes de que comiencen los de
dosis siguiente] o los momentos de off son previsibles, tenerlos
en cuenta para poder estar en casa o en un lugar tranquilo, dé
confianza cuando ocurran.



Adecuacion del tiempo.

- La persona con parkinson necesita mas tiempo para hacer las
tareas que solia hacer. Téngalo en cuenta y planifique todas las
actividades con mas tiempo, especialmente cuando tenga que
acudir a una cita.

- Dele también tiempo a la hora de responder ante una demanda
o un problema que le plantea.

- La adecuacion del tiempo es importante para poder convivir
con la EP y dificil de llevar a cabo puesto que supone cambiar
habitos, se insistira en ella a lo largo de la guia dando mas indi-
caciones.

Actividades interesantes.

- La persona con parkinson puede elegir qué actividades quiere
hacer aunque le cueste y también se le pueden proponer activi-
dades que le gusten. También animar a probar otras nuevas.

- Tener en cuenta que para hacer una actividad nueva o cambiar
de habitos se necesita un tiempo de aprendizaje, aunque a la
vista pueda parecer una accion sencilla.
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D)

% 4. Actividades
GAERNIEXCIEE
y entorno.

“Cultiva solo aquellos habitos
que quisieras que dominaran tu vida”
(Elbert Hubbard)







Las actividades de la vida diaria (AVD) son todas aquellas accio-
nes, habitos y gestos que realizamos de manera cotidiana y, a
veces, incluso involuntariamente a lo largo del dia.

La enfermedad de Parkinson puede conllevar tener unas limita-
ciones que dificulten llevar a cabo estas actividades cotidianas
pero es preciso que las personas que la padecen se adapten lo
antes posible a la nueva situacién o a los pequenos cambios que
vayan surgiendo. Es verdad que esta adaptacion implica un es-
fuerzo, que es vivido por el afectado con impotencia, tristeza y
pesimismo, puesto que para tareas que antes ejecutaba sin di-
ficultad ahora necesita poner atencion, las tiene que llevar cabo
de una manera distinta o incluso requiere la ayuda del familiar.
No obstante, también es cierto que, a lo largo de la vida, ha teni-
do experiencias que han demandado esfuerzo y modificaciones
en suvida (e incluso en el hogar) y han sido capaces de afrontar-
las poniendo los medios adecuados.

También para los familiares, la enfermedad de Parkinson tiene
un impacto significativo, que en muchas ocasiones no es tomado
tan en cuenta como deberia. Suele pensarse que solo afecta a la
persona con parkinson cuando también el familiar sufre, dema-
siadas veces en silencio, ya que experimenta cambios inespera-
dos (no poder cumplir con planes previstos, cambio de roles...)
ademas ve padecer a la persona que quiere.

Aspectos a considerar en la tarea del cuidado en una
persona con parkinson.

Hay que tener en cuenta que la enfermedad de Parkinson es una
patologia crdnica y progresiva con lo que cuidar a una persona
que la sufra tiene unas connotaciones diferentes que si fuera
una enfermedad aguda. El cuidado de esta persona con parkin-
son va a llevar gran parte de la vida del cuidador. Empezara con
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pequenas ayudas para ir progresivamente aumentando segun se
incrementa su situacion de dependencia. Se trata de una “carre-
rade fondo” en la que el cuidadory la persona con parkinson han
de adaptarse a las nuevas situaciones de dependencia que van
surgiendo segun evolucione la enfermedad. La tarea de cuidado
va a ser larga, puede incluso superar los veinte anos, dura, no
solo por la propia patologia que cada vez exigira de mas atencion,
sino también porque el cuidador familiar es también mas mayor,
esta mas cansado, hay un desgaste con lo que es necesario pla-
nificar bien los cuidados, especialmente de las AVD.

Es normal que el diagndstico de esta enfermedad suponga un
gran impacto emocional y tenga consecuencias en todas las
areas fisica, social, psicolégica. Tanto el cuidador familiar como
la persona con parkinson suelen pasar por unas etapas de afron-
tamiento de la enfermedad: negacion, enfado, rechazo y bus-
queda de informacion, reorganizacion y aceptacion. EL como se
afronte la enfermedad va a depender también de otros muchos
factores como son: capacidad de enfrentarse a otros problemas,
estado de animo, apoyos con los que se cuenta, sentido del hu-
mor-...

La enfermedad de Parkinson no se presenta igual en todas los
personas con parkinson incluso el propio afectado presenta sin-
tomas diferentes en distintos momentos, como los fendémenos
on - off de los que ya se ha hablado y que son realmente descon-
certantes tanto para la persona con parkinson como para el cui-
dador. Por eso, se suele decir que “cada persona con parkinson
es un mundo”. Es necesario tenerlo en cuentay aceptarlo puesto
que el cuidado supone muchas incertidumbres.

Ademas la evolucion de cada persona es diferente. Teniendo la
misma patologia podemos encontrar una persona con parkinson
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al que se le manifiesten pocos sintomas de manera que apenas
se le note, llevando incluso muchos anos de evolucidn; y a otra,
que los sintomas se han agravado rapidamente llevandole a una
situacidon de dependencia.

La medicacion no siempre hace el mismo efecto en la propia per-
sona con parkinson e incluso a veces no se consiguen los resul-
tados que se esperan con los farmacos que toma. En ocasiones
las medicaciones no sientan bien y/o tienen efectos secundarios.
La toma de la medicacion debe hacerse como lo ha indicado el
neurdlogo, respetando tanto las dosis como el horario. Este as-
pecto es fundamental para que se puedan continuar haciendo las
AVD. En muchos casos, ajustar bien la medicacion, una vez que
pasa el periodo denominado “luna de miel” donde los sintomas
estan controlados, es muy complicado comenzando entonces el
periodo llamado “la luna de hiel” donde ya no hacen tanto efecto
los medicamentos con lo que la incapacidad de la persona con
parkinson aumenta y por tanto su situacion de dependencia re-
quiriendo mayor atencion por parte del cuidador.

Se desconocen aspectos de la enfermedad, desde la causa de
la misma hasta la evolucidn propia de cada persona, de ahi que
tenga muchas incdgnitas, que sea un reto constante para los pro-
fesionales sanitarios causando desasosiego y estrés tanto en la
persona con parkinson como en el cuidador. Por ello, es nece-
sario comprender las caracteristicas de la enfermedad y sobre
todo no compararse con los demas. Es fundamental una continua
adaptacion que permita responder a los nuevos sintomas que van
apareciendo y aceptar el largo camino que supone afrontar esta
enfermedad. No hay que dudar en recurrir a los profesionales
para resolver las inquietudes que tengamos aunque nos parez-
can insignificantes o nos den verglenza.
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Estar atentos a los sintomas no motores como la tristeza, falta
de concentracion, alucinaciones... que en muchas ocasiones di-
ficultan mas la tarea del cuidador y la relacidon. No tener reparo
en acudir a un psicologo para poder tratarlos.

Haciendo un simil culinario el cuidado de una persona con par-
kinson va a requerir de todos estos ingredientes bien combina-
dos: gran cantidad de paciencia, informacidon y conocimiento,
apoyo del profesional, busqueda de apoyo y cuidados al cuidador.

Como resumen podemos decir que en el cuidado de la per-
sona con parkinson hay que tener en cuenta:

e Es una patologia progresiva y cronica.
e Afecta tanto a la persona con parkinson como al cuidador.

e Supone un gran impacto emocional con consecuencias a
nivel fisico, socialy psicologico.

* No todas las personas con parkinson tienen las mismas
manifestaciones.

e Cursa de manera diferente en cada afectado.

* | a medicacidn no actua siempre de la misma forma.

e Faltan por conocer aspectos de la enfermedad.

e Todos los sintomas son importantes tanto los motores
como los no motores.
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Pautas generales para el cuidado del cuidador de una
persona con parRinson.

“La felicidad radica, ante todo, en la salud”
(George William Curtis)

Es fundamental que el cuidador atienda su propia salud, ya que
en demasiadas ocasiones se olvida de si mismo pensando que
primero es la persona con parkinson, que no tiene tiempo... El
cuidador ha de saber que solo se puede cuidar a alguien estando
bien de salud pero sobre todo el cuidador tiene derecho a cui-
darse ya que como venimos diciendo la enfermedad de Parkin-
son afecta tanto a la persona con parkinson como al cuidador.

Por ello ha de mimar su salud, de manera que necesita:

e Seguir una dieta equilibrada, comiendo a sus horas y con
variedad. La persona con parkinson requiere comer de una
manera diferente para que la medicacién le haga mayor
efecto pero el cuidador no.

e Descansar durante el dia, tener un rato para usted mismo
haciendo algo que le guste.

e Reconocer sus propios sentimientos. Estar enfadado, can-
sado, desbordado... es normal en esta situacion. Trate de
buscar ayuda y compartir la tarea de cuidar.

e Mantenery cuidar las relaciones con familiares o amigos,
aunque sea a través del teléfono. La persona con parkin-
son tiende a aislarse, procure que no le ocurra a usted.
Puede apoyarse en personas a las que les pase lo mismo
que a usted acudiendo, por ejemplo, a asociaciones.

e Conservar sus aficiones e intereses le puede ayudar a con-
seguir el punto anterior y para sentirse bien consigo mis-
mo.
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Hacer ejercicio (andar, natacion...) es tan importante como
los ejercicios que necesita la persona con parkinson ya que
muchas veces el cuidado requiere de un esfuerzo fisico.

Otro aspecto principal en esta enfermedad es gestionar su tiem-
po, no sélo por los problemas de la persona con parkinson sino
para que usted pueda cuidarse:

Priorice lo que quiere hacer. No le va a dar tiempo a hacer
todo, porque la persona con parkinson requiere mas tiempo
y porque la tarea de cuidado nunca acaba, asi que necesita
elegir qué quiere hacer cada dia.

Tenga en cuenta cuales son las dificultades que pueda tener
a la hora de gestionar el tiempo, por ejemplo los momentos
on - off, la lentitud del persona con parkinson...

Realice actividades fuera de casa que no tengan que ver con
el cuidado, le distraerany volvera al hogar con mas energia.

Pida ayuda, no espere a estar muy cansado o que los demas
se ofrezcan, recuerde que la tarea del cuidado de una per-
sona con parkinson es larga y dura, una carrera de fondo,
no gaste todas sus fuerzas.

Apdyese en familiares, otros cuidadores, recursos y/o insti-
tuciones. Acepte la ayuda que le puedan ofrecer; al princi-
pio tanto a usted como a la persona con parkinson les pue-
de costar pero puede resultar muy beneficioso para la salud
de ambos.

Ejercicio Buscar ayuda

Dificultades
BUENA SALUD ORGANIZARTIEMPO

Descanso Relaciones Priorizar




Pautas generales para los cuidados en AVD en una
persona con parkinson.
Todo el mundo tiene problemas;

la cuestion es no hacer un problema de tu problema
(Andy Warhol)

e A la hora de favorecer la realizacion de las AVD es necesario
tener en cuenta estos consejos generales:

e Explicara la persona con parkinson lo que se va hacery estar
atento a las reacciones que tiene, a sus sentimientos y nece-
sidades.

e Pedirle que recuerde los movimientos necesarios mental-
mente antes de hacerlos, especialmente aquéllos en los que
tenga mas dificultad.

e Ayudar siempre y sdlo cuando sea necesario. Tener en cuen-
ta no solo las dificultades de la persona con parkinson sino
también sus capacidades tratando en todo momento de re-
forzarlas.

e Solicitarle que mantenga la atencidon en cada movimiento
mientras lo realiza.

e | levar a cabo las AVD por pasos para posibilitar el aprendi-
zaje.

e Insistir a la persona con parkinson que no haga dos gestos al
mismo tiempo.

e Procurar llevar un orden en la realizacion de las AVD que fa-
ciliten el aprendizaje.

e Facilitar la ejecucion de movimientos complejos fraccionan-
dolos en partes.

e Tener las habitaciones ordenadas, limpias, bien iluminadas y
con una temperatura adecuada favorecera las AVD.
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5. Papel del cuidadoren
el apoyo y promocion de
la autonomia

personal en las
actividadesdela

Vida Diaria Basicas.

@ Cada problema nos ensena una cosa
| que necesitabamos aprender
(Charles Dickens)






A continuacion vamos a describir varias actividades de la vida
diaria en las que la persona con parkinson requiere de ayu-
da por parte del cuidador. Las AVD que hemos recogido son
las que mas problemas suelen ocasionar pero no estan todas
ya que si no nos extenderiamos demasiado. Por supuesto, no
todas las personas con parkinson tienen que tener estas difi-
cultades. A la hora de explicarlas hemos tenido en cuenta los
estadios en los que se presenta la enfermedad para hacerlo
mas practico, pero esta distribucion es orientativa puesto que
no hay dos personas con parkinson iguales ni tampoco dos cui-
dadores con lo que cada persona con parkinson y cuidador han
de adaptarla a sus propias necesidades y al momento en el
que se encuentran. En cada uno de los estadios indicaremos
diferentes estrategias de manejo y facilitacion, los productos
de apoyo que puede emplear el cuidador asi como unas indica-
ciones para adecuar el entorno.

En los estadios | y Il es posible que el cuidador no necesite
emplear productos de apoyo ni adecuar el entorno pero si se
requiere de informacion que le pueda ayudar tanto a él como a
su persona con parkinson para entender mejor la enfermedad
y poder emplear estrategias en funcion de la situacion. Cuan-
do se diagnostica el parkinson, poder hablar con naturalidad
de la misma, de los problemas que ésta puede conllevar y de
los miedos que surgen suponen los primeros pasos para acep-
tar la enfermedad ya que la noticia de tenerla suele suponer
un impacto emocional tanto en el cuidador como en la persona
con parkinson.
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Estrategias de manejo y facilitacion

En el estadio I, animar a la persona con parkinson a continuar
con su rutina diaria, con su actividad laboral si esta trabajando,
es el mejor apoyo que se le puede dar. Aconsejar hacer ejercicio
fisico o mantenerlo si ya lo practica. Lo mas importante en esta
etapa es acompanar a la persona con parkinson, compartir con
él sus dificultades y miedos.

En el estadio Il, dar a la persona con parkinson el tiempo que
necesita para realizar las cosas. Potenciar la autonomia de ma-
nera que continle haciendo sus tareas, que se mantenga activo.
No meterle prisa, para ello empieza a ser necesario planificar
el tiempo. Estar seguros de que nos presta atencidon antes de
comentarle algo importante. Observar si aparecen manifestacio-
nes depresivas o efectos secundarios a la medicacion para co-
mentarselos al neurdlogo.

En estos dos estadios, el cuidado de la persona con parkinson
no va a suponer para el cuidador ningun esfuerzo fisico ya que
el afectado puede llevar a cabo todas las AVD ni tampoco impli-
ca mucho tiempo. El cuidador puede continuar con su vida per-
sonal, familiar, laboral, con sus aficiones... Quizas el area mas
afectada, aparte de la emocional, es la social ya que puede ser
que la persona con parkinson no desee salir de casa o quedar
con amigos.

En estos estadios lo mas significativo es el impacto emocional
que tiene la aparicion de la enfermedad tanto en la persona con
parkinson como en el familiar. Continuar con la cotidianidad, in-
corporar la practica de ejercicio fisico y organizarse el tiempo
son las tres claves para estas etapas.
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Estrategias de manejo y facilitacion

En los estadios Il y IV ya ha pasado el periodo conocido como luna
de miel en el que los farmacos son efectivos durante todo el dia.
Comienzan a aparecer mas dificultades en las tareas cotidianas
y va a ser necesario que el cuidador siga promocionando la au-
tonomia de la persona con parkinson sin olvidarse de si mismo.
En estos estadios empieza a ser necesario revisar la medicacion
o incluso plantearse otras medidas terapéuticas con lo que es
fundamental acudir a los profesionales siempre que lo necesite,
tenga dudas, etc. Los fendmenos on - off seqguramente estaran
presentes, es necesario adaptar las actividades que requieran
mas movilidad a los momentos on y tratar de entender que la
persona con parkinson, en los momentos off, no puede llevar a
cabo ciertas tareas. Debido a la falta de iniciativa, la persona con
parkinson no propone ninguna actividad, ademas empieza a ais-
larse, con lo que el cuidador se las puede plantear directamente
y seguramente la persona con parkinson lo hara y disfrutara. Si
aparecen trastornos de conducta, discinesias o empeoramiento
del estado de la persona con parkinson consulte a su neurdlogo.
El familiar puede acompanar a la persona con parkinson ya que
le dard seguridad. Este estadio conlleva una mayor implicacion
en el tiempo, un mayor esfuerzo fisico y economico. Si el cuida-
dor trabaja puede empezar a tener dificultades para compaginar
su tarea profesional con el cuidado. La afectacion emocional va a
ser cada vez mayor.

En las AVD en las que se puede ayudar son:

Muchas veces la persona con parkinson requiere que se le ayude
a darse vueltas en la cama ya que la rigidez muscular le impide
hacerlo solo. Para ello, se situara en el lado hacia el que se de-
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sea dar la vuelta a la persona con parkinson, por ejemplo hacia
la izquierda. El afectado esta boca arriba. Primero, separara su
brazo izquierdo del tronco y pondra su pierna derecha sobre la
izquierda. El cuidador vigilara no hacer giros forzados ni esfuer-
zos con la espalda, para ello colocara una pierna delante de la
otra, con las rodillas flexionadas ligeramente y se situara frente
a la persona con parkinson a la altura de su cadera. Le solicitara
que con su brazo derecho coja la cadera y el cuidador aprove-
chara ese movimiento para darle la vuelta. Para ello, el cuidador
situara su mano en su omoplato y la otra en la parte de arriba
de la nalga, y empujara hacia si mismo cambiando el peso de la
pierna de delante a la de detras.
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A'la hora de vestirse, la persona con parkinson se va a ver mas
lenta, le va a costar mucho y eso puede hacer que el familiar
acabe vistiéndole. Trate de tener paciencia, animar a la perso-
na con parkinson a que se vista solo, supervisarle si hace falta.
Recomiéndele que se vista una vez que le haya hecho efecto la
medicacion, que lo haga por partes. Si la persona con parkin-
son se acostumbra a dejarse la ropa preparada, tardard menos
en vestirse.

El cuidador puede ayudar a que la hora de la comida sea un
acto agradable para el afectado aunque éste tenga dificultades.
Cuidar la presentacion del plato, que el ambiente sea agrada-
ble, relajado y darle a la persona con parkinson el tiempo que
necesita son claves muy importantes que a veces pasan des-
apercibidas. Es importante no tomar platos ricos en proteinas
a la misma hora que se ingieren los medicamentos antiparkin-
sonianos. Ante la falta de apetito, ofrecer poca cantidad pero
muchas veces, procurando tener todos los nutrientes.

Para facilitar la deglucidon indique a la persona con parkinson
que cuando vaya a tragar flexione la barbilla y entonces trague.
Un sorbo de agua fria también le puede ayudar. Es importan-
te insistirle en que no coja otro bocado hasta que el anterior
haya sido tragado. Animar a que mastique bien los alimentos.
Si hace falta, que trague dos veces antes de cada bocado. Si se
atraganta, se le debe animar a toser con fuerza. Si el problema
es el temblor, pedir a la persona con parkinson que apriete
el codo de la extremidad afectada contra el costado para dis-
minuir el movimiento. Una vez que haya acabado de comery
después de comprobar que no quedan restos, es el momento
de recordarle que ha de cepillarse los dientes o limpiar la den-
tadura.
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Normalmente los problemas de
deglucién o disfagia que sufren las
personas con parkinson suelen ser
porque algo de saliva o de liquido
pasa a vias respiratorias. Existen es-
pesantes que pueden ayudar a dis-
minuir el problema. En menos oca-
siones pero también es posible que
sufran un atragantamiento. En ese
caso, lo primero calmar a la persona
con parkinson y alentarle a toser.

Después se le pide que se incline hacia adelante o se le ayuda
si no puede, y se le da unos golpes con la palma hueca entre
los omdplatos. Si no se recupera, se realiza la maniobra de He-
imlich. El cuidador se situa detras de la persona con parkinson,
rodeandole por debajo de los brazos y con el puno debajo del
esterndn, llevar a cabo cinco comprensiones fuertes hacia arriba
y hacia atras. Si hace falta lo repite varias veces.

Es posible que en ocasiones y especialmente en los momentos
off, la persona con parkinson requiera ayuda para sentarse en la
silla. Para ello, el cuidador lo colocara lo mas cerca posible de
la mesa invitandole a que se apoye en ella, tratando que no se
agarre al mantel. Se le acerca a la silla de manera que la parte
de atras de las rodillas toque la misma, incluso doblandolas un
poco, y se le pide que se incline despacio para que los gluteos
puedan entrar en contacto con la silla, de forma que la espalda
quede apoyada totalmente en la misma.

También puede necesitar que se le ayude a la hora de levantar-
se de la silla. Para ello, el cuidador se colocarad delante de la
persona con parkinson poniendo las piernas de la persona con
parkinson entre las suyas, doblando las rodillas. Se le pide que

46



se incline todo lo que pueda y que coloque su oreja en el hombro
del cuidador. Se le coge por debajo de los hombros, con las manos
en los omoplatos, y la persona con parkinson se abrazara o se le
pasan sus manos por el cuello del cuidador. Es necesario que el
cuidador recuerde que debe hacer la fuerza con las piernas, nunca
con la espalda, llevando el peso de la pierna de delante hacia atras.

ekl

Muchas veces, es necesario enderezar a la persona con parkinson
para que tenga una postura correcta ya que se ha resbalado. Para
ello el cuidador se sitia detras del afectado, le indica que coloque
los brazos cruzados y, si no puede, lo hace por él. Colocara un pie
delante del otro, con las rodillas flexionadas y le cogera las mu-
necas inclinandole hacia delante de manera que el cuerpo de la
persona con parkinson esté pegado a su espalda. Se hace la fuerza
con las piernas de forma que el peso pase del pie de delante al de
atras cuando se eleva a la persona con parkinson llevando las nal-
gas al final de la silla.
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En la marcha es posible que la persona con parkinson presente
bloqueos, de manera que se quede “pegado” al suelo. Es impor-
tante no empujarle ni tirar de él. Se le pide que separe los pies,
se le anima a que balancee el cuerpo de delante a atras, de ma-
nera que cambie el peso del cuerpo de una pierna a la otra, y se
le pone el pie delante del suyo, para que lo pueda saltar.

Muchas veces la persona con parkinson va a requerir ayuda fisi-
ca por parte del cuidador, por ello es muy importante que cuide
su espalda, especialmente a la hora de movilizar a la persona
con parkinson. Estas son unas recomendaciones generales que
ha de tener en cuenta el cuidador:

e (Cuidar la postura: para ello tener siempre la espalda recta,
alineada y sin doblarla. Recordar mantener las rodillas li-
geramente flexionadas con los pies separados uno por de-
lante del otro.

e Tener la persona con parkinson lo mas proximo a su cuer-
po, agarrarle de manera que no se vaya a soltar y siempre
que se pueda compartiendo el peso.

e Antes de realizar el movimiento, comprobar que un pie esté
en la misma direccion del movimiento. Hacer contrapeso
con el propio peso al tiempo que se contraen los gluteos y
los abdominales.

Los problemas de equilibro que presentan pueden ocasionarles
caidas. Para prevenirlas es necesario cuidar la salud, especial-
mente la vista, el oido y los pies pero también es fundamental
realizar ejercicio fisico diariamente. Dar el tiempo que necesita
la persona con parkinson, sin prisas, asi como eliminar obstacu-
los en casa, teniéndola ordenada, son dos aspectos fundamen-
tales.
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Si la persona con parkinson se cae, se le pre-
gunta si prefiere levantarse solo. Si es asi, se
respeta su decision. Si no, se buscara ayuda
de otra persona. Entre las dos se incorpo-
rara a la persona con parkinson de manera
que quede sentado con las piernas estiradas
y las manos apoyadas atras. Se pondran a
cada lado de la persona con parkinson con
sus piernas flexionadas, de forma que el bra-
zo del afectado quede entre las piernas. La
espalda debe estar rectay se le agarrara con
fuerza el jersey y el pantaldn a nivel del plie-
gue de la ingle y de la cintura.

Se indicard a la persona con parkinson que
incline la cabezay se coja de las munecas de
cada cuidador.

Las dos personas se agacharan y deberan
pedir a la persona con parkinson que se apo-
ye en las munecas y levante la cabeza.

Para acabar de incorporarlo, las dos perso-
nas han de realizar el movimiento a la vez.
Una de ellas dara la senal para que, de forma
conjunta, se levante al mismo tiempo al afec-
tado haciendo fuerza con las rodillas, exten-
diéndolas y empujando horizontalmente la
parte delantera de la persona con parkinson
para que se ponga de pie y de la cintura ha-
cia abajo, para que la persona con parkinson
pueda apoyarse en el suelo con la espalda
recta.
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Si el cuidador esta solo, se sitla detras de él con
las piernas separadas y le incorporara el tronco, de
manera que apoye sus manos en el suelo.

Después se ponen los pies un poco por delante, a
cada lado de la pelvis de la persona con parkinson.
Se agacha flexionando rodillas y, con la espalda
recta, se le coge bien del jersey y del pantalon.

Se solicita a la persona con parkinson que se agarre
a las munecas y que incline la cabeza mirando al
ombligo.

Se le indica que empuje con las manos y se hace
fuerza para elevarle. Al mismo tiempo, el cuidador
levanta su cabeza e incorpora al afectado hacia si
para que sus pies se desplacen hacia atras.

Con el objeto de no desequilibrase, el cuidador echa
un pie hacia atrds y empuja ligeramente la pelvis
del parkinsoniano hacia delante.
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Si perciben discinesias, es aconsejable comentarlo con su neu-
rélogo. Es posible que por ello pierda peso, con lo que ha de in-
crementar los alimentos caléricos en su dieta.

Si la persona con parkinson presenta el fenomeno on - off, pre-
cisara ayuda para hacer las actividades pero sobretodo necesita
comprension y que le den animos ya que esos momentos son
muy angustiosos. En los momentos on podra valerse por si mis-
mo aungue requerira tiempo, ya que lleva a cabo las tareas con
mas lentitud. Es por ello, que el cuidador ha de tener pacienciay
ayudar a la persona con parkinson a organizarse para llegar con
tiempo.

En estos estadios pueden surgir situaciones dificiles de manejar
que suponen ademas un sufrimiento para el cuidador, que pue-
de sentir dolor, impotencia, frustracion... Es por ello, que es im-
portante apoyarse en un profesional y/o en personas que hayan
podido pasar por lo mismo.

e Alucinaciones: Pueden aparecer como consecuencia de la
medicacién que toman. Como la persona con parkinson lo que
esta viendo u oyendo le parece real, no hay que insistir en que
son irreales ni discutir. Lo mas importante es estar atento a
los sentimientos que le provocan estas alucinaciones y tratar
de responder a los mismos, por ejemplo si le causan miedo,
trasmitir seguridad. Si acepta el contacto fisico como caricias
también pueden ayudarle a superar la situacién. También es
posible distraerle con otra tarea u otro tema, cambiarle de
habitacion o incluso salir a la calle.

e Enfado y agresividad: cuando no le salen las tareas puede
enfadarse, en algunos momentos de forma brusca. Procurar
estar tranquilos, no manifestar miedo o inquietud sino mos-
trar una actitud calmada, con un tono de voz lo mas relajado
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posible y frases sencillas. Se le lleva la atencion a otra cosa.
Cuando se haya pasado la situacion, preguntar cual es el pro-
blema e invitarle a hablar de lo que le pasa buscando una
solucion de forma conjunta.

Problemas de sueno: puede presentar insomnio, levantarse
muchas veces, dolor, suenos vividos, pesadillas... no es una
situacion complicada en si misma pero si es dificil de llevar
ya que al cuidador le supone estar en vela y pendiente de la
persona con parkinson para ayudarle, sobre todo a moverse
debido a la rigidez. Es importante que cada pareja busque la
solucidn que le parezca mas adecuada: dormir en habitacio-
nes diferentes, buscar ayuda por la noche... ya que la falta de
sueno provoca agotamiento, cambios en el humor, problemas
en la salud fisica y psicologica.

Alteraciones cognitivas: al igual que los problemas de sue-
no, la afectacion de la cognicion de la persona con parkinson
ocasiona preocupacion, malestar e impotencia al cuidador.
Volvemos a recordar que no a todas las personas les afecta
de la misma manera, hay personas con parkinson que no tie-
nen sintomas durante muchos anos y otros en cambio notan
mas estos problemas. Son mas lentos a la hora de pensary
por tanto de responder. Ademas conforme va evolucionando
la enfermedad se vuelven mas rigidos en su forma de pensar,
pueden no admitir criticas ni sugerencias, perder interés y
parecer egoistas al no empatizar con los demas. Esto puede
generar muchas discusiones familiares.



En este estadio, el familiar y/o cuidador va a tener que ayudar en
muchas de las actividades de la vida diaria como son:

e Darvueltas en la cama

e Vestido

e Alimentacion

e [evantarse - Sentarse de la silla - Enderezarse

e Marcha

e Levantarse del suelo tras una caida. Cuidar la espalda.
e Discinesiasy fendmenos on - off

Ademas pueden aparecer momentos dificiles en la convivencia
provocados por los problemas de sueno, alucinaciones, agresivi-
dad, alteraciones cognitivas...

Productos de apoyo

En el dormitorio se puede contar con una cama articulada que
permita incorporar a la persona con parkinson. Una sabana de
raso facilitara el darse vueltas en la cama. También se puede
colocar barras o una escalerilla para incorporarse.

En la cocina para mantener la co-
mida caliente, se le puede poner
a la persona con parkinson la co-
mida en un plato termo. También
existen vasos termo que permi-
ten mantener la bebida calien-
te. Otros platos que pueden ser
utiles son los que tienen varios
compartimentos.
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Si la persona con parkinson necesita que el plato sea un poco
mas hondo se le puede poner un reborde. Para que el plato no se
le mueva se puede emplear un mantel antideslizante.

En el cuarto de bano, siempre es
mejor tener una ducha pero si dis- /‘ o
ponemos de una banera se puede

poner una tabla en la que se pueda
sentar la persona con parkinson con v f"
lo que se evitan las caidas y poste- i 'J
riormente se girara y levantara las  /

piernas.

Otra opcion, especialmente si la persona con parkinson no tiene
mucha movilidad o tiene sobrepeso son los asientos giratorios.

Estrategias de manejo y facilitacion

En el estadio V, tanto la persona con parkinson como el cuidador
necesitan cuidados. Los dos son importantes. La persona con
parkinson debido a su situacidn de dependencia va a requerir
ayuda para las actividades de la vida diaria basicas, necesitando
una cuidadosa higiene y movilizaciones continuas. La alimenta-
cion es fundamental en esta etapa, ya que es posible que tenga
problemas en la deglucién. Hay que procurar mantener las afi-
ciones, los intereses adaptados a la nueva situacion. El familiar
ademas de acompanar a la persona con parkinson, ha de buscar
momentos para él, pedir ayuda cuando lo necesite a otro miem-
bro de la familia o0 a una persona externa ya que el esfuerzo fisi-
co, emocional y de tiempo es total de manera que si no lo hace
puede caer en el agotamiento fisico y psicoldgico. Puede llegar
un momento en que sea necesario prepararse para cuando la
persona con parkinson no esté, ya que dejara un gran vacio emo-
cional y también ocupacional.
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En este estadio va a ser necesario emplear todas las estrategias
de manejo y facilitacion que hemos comentado en los estadios
anteriores, pero como la situacién de dependencia de la persona
con parkinson es mayor va a requerir, por parte del cuidador, de
mas cuidados y ayudas en las AVD. Vamos a describir las mas
significativas volviendo a senalar que no todos los afectados tie-
nen por qué necesitarlas y puede ser que las precisen solo en
algun momento.

A la hora de comer es importante tratar de que en la habita-
cion donde se lleve a cabo no haya distracciones, como pueda
ser la television. Al tiempo que se fomentard un ambiente agra-
dable, relajado, procurando que sea un momento social con lo
que siempre que se pueda se hard acompanado. Es importante
que tanto la persona con parkinson como el cuidador estén bien
sentados. Este ultimo estara situado enfrente, un poco mas bajo
que el primero.

Si la persona con parkinson lleva una sonda nasogastrica, el cui-
dador tiene un papel primordial a la hora de animar y motivar el
acto de comer, fomentando la conversacion, ya que puede resul-
tar un poco desagradable para la persona con parkinson. El cui-
dador ha de lavarse bien las manos, preparar el aguay la jeringa.
La persona con parkinson ha de estar bien sentada. Lo primero
es lavar la sonda con unos 30 cc de agua. El alimento ha de agi-
tarsey echarse en un recipiente, después de comprobar que esta
en buen estado. Al acabar la comida pasar agua y desconectar
la jeringa, tapando la sonda. Por ultimo limpiar la jeringa. Si ha
sobrado alimento, guardarlo en la nevera.

La limpieza diaria de la sonda se lleva a cabo con agua tibia, ja-
bon y una gasa. Posteriormente se aclara y se seca. También
es necesario limpiar la nariz con un bastoncillo humedecido con
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agua caliente y aplicar una crema hidratante. Hay que vigilar que
la sonda se encuentre en su sitio. La boca también hay que lim-
piarla al menos dos veces al dia, incluidos los dientes y la lengua.
En los labios se puede poner cacao o vaselina. La sujecion de la
sonda nasogastrica también ha de cambiarse diariamente apro-
vechando la limpieza de la misma. Se empleara una tira de unos
diez centimetros. Se corta por el centro a lo largo hasta la mitad
para seguidamente colocar el extremo no dividido en la nariz y
los otros enrollarlos alrededor de la sonda. Comprobar que la
nueva fijacion no se mueve tirando suavemente de la sonda y
preguntar si le resulta incomoda a la persona con parkinson, si
es asi se busca una nueva posicion.

Puede ocurrir que la persona con parkinson lleve una sonda gas-
trica en ese caso el orificio ha de lavarse con aguay jabon, cam-
biando el esparadrapo de sujecion. Se ha de vigilar la piel, que
no se encuentre irritada o inflamada. Se procurara, si es posible,
dar de comer sentado. Si no es posible, con una elevacidn de la
cabecera de unos 40°. La zona ha de estar seca sin pérdidas de
alimento ni de jugo digestivo. Para comprobar la posicion de la
sonda e impedir que se formen adherencias se girara en un sen-
tido y en otro. Recordar llevar a cabo la higiene bucal y aplicar
vaselina para los labios.

Debido a la dificultad para moverse en la cama por la rigidez,
pueden aparecer Ulceras. Es necesario evitar la presion continua
en las zonas de apoyo que dificulta la circulacion. Para ello se
haran cambios posturales cada 2-3 horas si esta en la cama y
cada 1-2 si esta sentado. Se cuidara la alimentacion aumentado
el consumo de proteinas y bebiendo mas liquidos. Para preve-
nirlas, la persona con parkinson ha de estar bien colocada tanto
sentada como acostado. Recordar que siempre que se mueva a
la persona con parkinson se ha de pedir su colaboracion aunque
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ésta pueda ser minima, ya que en la EP la rigidez aumenta con
el movimiento pasivo, es decir, si la persona con parkinson no
colabora. La sabana de la cama ha de estar sin arrugas y limpia.
Es importante secar bien la piel, especialmente por los pliegues.

También para evitar las ulcerasy tener una
buena alineacion del cuerpo, es necesario
que la persona con parkinson mantenga
unas posturas determinadas en la cama.
Si la persona esta boca arriba, la cabeza 'y
el cuello pueden estar sobre la almohada.
Colocar los brazos paralelos al cuerpo li-
geramente separados. Se pueden poner
unos cojines debajo. Las piernas estiradas
con unas almohadas debajo de las panto-
rrillas, que ayuden a descargar los tobillos,
procurando que los pies no se vayan hacia
los lados. Situar entre las plantas del piey
el final de la cama unos cojines pequenos.

Para poner a la persona con parkinson de
lado, la cabeza y el cuello estaran sobre la
almohada. Los brazos estaran ligeramente
doblados, apoyando el de arriba en un cojin
y sacando el hombro de debajo hacia de-
lante. Las piernas: la de abajo esta estira-
¥ da mientras que la de arriba esta doblada
~ apoyada en unos cojines. En la espalda se
colocan unas almohadas.

Si el médico indica que la persona con parkinson se coloque boca
abajo, se coloca la cabeza de lado, apoyada sobre una almohada
pequena o sobre la cama. Para relajar la zona lumbar se puede
poner debajo una almohada pequena. Debajo de las piernas se
coloca un cojin de manera que los pies estén en angulo recto.
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Es posible que alguna vez se tenga que ha-
cer la cama con la persona con parkinson
en ella sin que se pueda levantar. En ese
caso, después de lavarse las manos y con
unos guantes, se coloca el colchén en ho-
rizontal quitando las almohadas y cojines
que pueda tener asi como la ropa dejan-
dolo con una sabana. Se pide a la persona
con parkinson que se ponga de lado o se
le ayuda a ponerse. Se enrolla el protector
y la sabana inferior hacia su espalda con
la parte sucia hacia el interior. Se pone la
ropa limpia en el lado que se ha quedado
libre dejdndola doblada en la mitad de la
cama. Se pide a la persona con parkinson
que se ponga hacia el otro lado y se le qui-
ta la ropa sucia colocandole la limpia sin
arrugas. Se pondran las almohadas y coji-
nes que necesite.

A veces la situacion de dependencia que vive la persona con par-
kinson lleva a tener que hacer el aseo en la cama. Esta tarea
es importante para mantener la higiene del parkinsoniano que
puede ser dificil por la rigidez, el exceso de sudoracidn... Se ha
de realizar cuando se pueda hacer sin prisas y siempre que sea
posible con el consentimiento y la colaboracién de la persona
con parkinson, para ello estarda en un momento on. Se emplean
esponjas desechables y agua templada. Hay que cuidar de no
dejar a la persona con parkinson completamente desnuda, con lo
que el aseo se realiza por partes de manera que se enjabona, se
aclara y se seca una zona dejandola tapada antes de comenzar
con otra. Teniendo a la persona con parkinson boca arriba, se le
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asea la cara, cuello y hombros primero. Luego manos, brazos,
axilas. Después pecho, abdomen y se termina por las piernasy
los pies. Se situa a la persona con parkinson de lado para poder
lavarle la espalday las nalgas. Por ultimo, ya colocado el parkin-
soniano boca arriba se acaba por la zona genital. Se aprovecha
el momento del bano para observar el estado de la piel, que no
haya ninguna zona enrojecida y se le hidrata con una crema.

Si hace falta también se le lava la cabeza. Se puede emplear un
lavacabezas portatil o hinchable o un hule. En este ultimo caso,
se coloca el hule de manera que proteja la parte alta de la cama
poniendo un extremo dentro de un balde formando un canal de
forma que recoja el agua. La persona con parkinson esta cerca
del borde de la cama, bocarriba con la cabeza y el cuello dentro
del hule. Se coloca una toalla alrededor del cuello para evitar
empapar el pijama. El cuidador ha de tener en cuenta la posicién
de su espalda en todo el proceso. Mojar el pelo con agua templa-
da, se aplica jabdny se aclara de manera que el agua cae dentro
del balde. Cuando se acaba se seca el peloy se peinay por ultimo
se seca.

Si la persona con parkinson tiene incontinencia se pueden po-
ner compresas. Los panales se trataran de usar sdlo en caso
necesario, ya que mientras pueda se empleara la cuna ya que
favorece el control de esfinteres. La persona con parkinson vive
con angustia el hecho de tener que recurrir a un panal ya que
implica un mayor deterioro y ser mas dependiente, recordando a
la infancia. Por ello, el cuidador procura apoyarle y no darle im-
portancia. Se tendra cuidado que el panal no provoque ni roces
niirritaciones.

Es muy probable que la persona con parkinson sufra de estreni-
miento con lo que se le anima a que tome liquidos por la manana
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(un vaso de agua en ayunas y/o un zumo de naranja) alimentos
ricos en fibra (kiwis, ciruelas, cereales...)

En la comunicacidn con los parkinsonianos es necesario tener
en cuenta que su manera de hablar se ve modificada por la pro-
pia patologia, con lo que sera necesario, en muchas ocasiones,
poner mas empeno que cuando no se tenia la enfermedad, es-
pecialmente conforme se encuentre en estadios mas avanzados
con lo que se agrava su situacidon de dependencia

Procurar estar en lugar comodo, sin ruidos y en un ambiente
tranquilo favorece la comunicacion, especialmente cuando lo
que se quiere comunicar es significativo. Es importante estar a
la misma altura y enfrente de la persona con parkinson. Darle
tiempo, para que se exprese, ya que muchas veces por querer
ayudarle nos adelantamos a lo que él quiere decirnos y entonces
va perdiendo interés en esforzarse para hablar. En el caso que no
sea posible la comunicacion en ese momento dejarlo para mas
adelante. No hay que tener ningun apuro ni sentirse mal por no
entenderle, se le puede pedir que lo repita, que senale lo que
quiere...

Es importante reforzar no solo las acciones sino también los es-
fuerzos realizados, aunque sean fallidos. La inexpresividad en la
caray también gestual que sufren estas personas con parkinson
no favorece la comunicacidn, con que se le pude preguntar por
lo que siente antes dejarse llevar por la comunicacion no verbal
ya que en este caso en bastantes ocasiones no se correspon-
den. Las preguntas han de llevarse a cabo de manera positiva,
cuando la persona con parkinson no puede comunicarse realizar
preguntas que pueda contestar con un monosilabo. Si no entien-
de la pregunta, antes de hacérsela de nuevo con otras palabras,
probar a decirsela otra vez de la misma manera para favorecer
la comprension.
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Como resumen podemos decir que los cuidados mas frecuentes

en este estadio estan relacionados con:

e Alimentacion.

e Cuidado de sondas.

e Aparicién de Ulceras.

e Movilidad - cambios posturales.

e Hacer la cama con la persona con parkinson.

e Aseo.

¢ |ncontinencia.
e Estrenimiento.
e Comunicacion.

Productos de apoyo.

En el mercado se pueden encontrar colchones y cojines que pro-

porcionan descanso a las zonas de presion.

Las gruas pueden ser de gran ayuda a la hora de movilizar a una
persona con parkinson en los ultimos estadios.

En muchas ocasiones las personas con par-
kinson suelen tener miedo o inseguridad,
es importante informarles y tranquilizarles.
Es necesario asegurarse que la persona con
parkinson esta bien sujeta.

Como se ha comentado, un lavacabezas pue-
de facilitar esta tarea cuando la persona en-
ferma esta encamada.

o
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Adecuacion del entorno

Conforme va aumentado la situacién de dependencia se van a
producir unos cambios significativos en la vida personal, fami-
liar y social de la persona con parkinson y del cuidador. Es posi-
ble que se produzca un cambio de roles. Asi por ejemplo en una
pareja, puede que la persona con parkinson cambie el rol y actue
mas como un hijo que ha de ser cuidado o si el padre o madre
son los afectados por parkinson se comporten como si fueran los
hijos de sus propios hijos. Ante esta situacion lo mas importante
es tener una buena comunicacion de manera que se puedan ha-
blar los problemas y se eviten los malos entendidos (el cuidador
se siente sobrecargado, la persona con parkinson mal atendido
porgue no expresan sus necesidades ni se escuchan).




6. Apoyo y promocion de
la autonomia personal
de una persona con
parRinson en las
Actividades Basicas

“Nuestra recompensa se encuentra
en el esfuerzoy no en el resultado.
Un esfuerzo total

es una victoria completa”
(Mahatma Gandhi)
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Nos vamos a centrar ahora en la persona con parkinson, en los
sintomas que va a presentar, segun en qué fase se encuentre y
las dificultades que estos pueden suponer. También comentare-
mos los productos de apoyo que pueden emplear y codmo pueden
mantener su vida social y su ocio terapéutico.

Es posible que la persona con parkinson en el estadio I y Il no en-
cuentre grandes dificultades para la vida diaria pero si empieza
a notar diferentes sintomas que le pueden resultar molestos. Asi
en el estadio | es posible que aparezca el temblor en una extre-
midad causando malestar y angustia. También puede tener pro-
blemas a la hora de escribir, cortar la comida o abrocharse los
botones. Aparece lentitud en el movimiento, rigidez muscular. A
la hora de andar no mueven los brazos y arrastran los pies.

En el estadio Il puede haber cambios en la expresidn de la cara
de manera que han perdido expresividad, parecen mas serios,
parpadean menos veces... Necesitan mas tiempo para llevar a
cabo tareas como asearse, vestirse. También a la hora de dar
una respuesta cuando se les pregunta. Puede tener apatia, tris-
teza, estar menos vital, perder peso. Se observa que su postura
no es recta sino que empieza a inclinarse. Es posible que tenga
visién borrosa, sequedad de boca, problemas con la orina, nau-
seas, vomitos... todos ellos son efectos secundarios de la medi-
cacion. Es necesario comentarselo a su neurélogo.

En el estadio Il y IV las personas con parkinson presentan in-
capacidad moderada. Tienen dificultades a la hora de andar: el
paso se les hace pequeno, les cuesta dar giros, se bloquean en
los lugares estrechos como en las puertas. También tienen pro-
blemas de equilibro lo que les ocasiona caidasy tal vez no puedan
pararse. Presentan sensacion de fatiga de manera que sienten
que estan mas cansados de lo habitual y que requieren de mas
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tiempo para llevar a cabo actividades. No se organizan bien con
lo que pueden empezar una tarea sin tener lo que necesitan para
llevarla a cabo o estar haciendo una actividad y dejarla parair a
realizar otray cuando vuelven ya no saben lo que hacian. Sufren
dolores, especialmente en la zona de la espalda y cuello, a veces
sensaciones extremas de calor o frio, sudoracion excesiva o en-
rojecimiento de la piel. Es probable que tenga que plantearse el
dejar de conducir. Al llevar tomando medicacidn tiempo aparecen
efectos secundarios. Uno de ellos es el fendmeno on - off que
suele resultar el mas molesto e incapacitante, ocasionado inse-
guridad y miedo para la persona con parkinson e incomprension
para el familiar ya que en la fase on la persona con parkinson
puede llevar a cabo las tareas habituales ya que tiene buena mo-
vilidad pero en la fase off es incapaz o presenta grandes dificul-
tades para levantarse de la silla, andar, coger un vaso... de ma-
nera que la vida social queda mermada ya que estos episodios se
presenta de manera imprevisible. Otro efecto secundario son los
problemas conductuales entre los que destacan los problemas
de sueno: la persona con parkinson sufre de insomnio al poco
tiempo de quedarse dormido, despertares frecuentes a lo largo
de la noche, suenos vividos en muchas ocasiones desagradables,
vocalizaciones nocturnas en forma de gritos que suelen ir acom-
panadas de agitacion en piernas y brazos. También presentan
ideas delirantes y alucinaciones visuales que no suelen ser muy
amenazantes, normalmente personas de su familia, animales o
sombras que se transforman en objetos animados. Puede tener
conductas compulsivas como comer mucho o comprar cosas
que no necesita o un deseo sexual exagerado. Las discinesias
son otro problema fruto de los efectos secundarios de la medica-
cidn, que generalmente es detectado mas por el familiar que por
la propia persona con parkinson pero que cuando son severas
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le llevan a una situacidon de dependencia. Se suelen manifestar
como movimientos reptantes de los miembros, o protusion de la
lengua, masticatorios de la mandibula inferior, movimientos de
vaivén con cabeza y cuello, oscilaciones cuando se estad cami-
nando. Es posible que tenga dificultades para orientarse en el
tiempo y en el espacio, incluso puede llegarse a perder.

No todas las personas con parkinson tienen que alcanzar el es-
tadio V. En este estadio la persona con parkinson esta en silla de
ruedas o en la camay estan en una situacion de dependencia que
requiere de gran ayuda para dar algunos pasos o mantenerse
de pie o para la realizacion de las actividades de la vida diaria
llegando a ser totalmente dependientes. Presentan dificultades
para la comunicacion verbal, no articulan bien las palabras y
tienen un volumen de voz muy bajo. Puede sufrir contracturas,
Ulceras o infecciones de orina. Los momentos en off, de depen-
dencia, son cada vez mayores disminuyendo los de on. La per-
sona con parkinson puede presentar complicaciones como una
neumonia originada por una disfagia o infecciones en el tracto
urinario o en las ulceras que les cause la muerte.

Promocion de la autonmia personal.

Para darse vueltas en la cama con mas facilidad, la persona con
parkinson puede:
e Utilizar pijama o camisdn y /o sdbanas de satén o de raso.
e Eninvierno emplear un edreddn ligero.

e Dormir sobre colchdn grueso y rigido, sobre el que no se
hunda.

e Se pueden colocar unas barras abatibles que facilitan
darse la vuelta.
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Para levantarse de la cama:

e Considerar serrar las patas si la
cama es alta o colocar unos suple-
mentos o alzas si la altura de la cama
es baja.

e Para incorporarse, se puede em-
plear una cuerda con nudos atada al
pie de la cama, una escalerilla o un
triangulo.

Una de las mayores preocupaciones que
tiene una persona con parkinson es la po-
sibilidad de caerse por la falta de estabi-
lidad, los bloqueos... Es importante saber
levantarse del suelo, a continuacion se in-
dican los pasos que se tienen que seguir.

Lo primero es darse la vuelta, como si se
estuviera en la cama. Después se coloca
de rodillas apoyandose con fuerza en el
codo y la mano.

Una vez de rodillas, para ponerse de pie se
flexiona una rodilla colocando el pie hacia
delante y se apoyan las dos manos en esa
rodilla ddndose impulso para levantarse.
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Otra posibilidad es buscar una silla u otro elemento en el que se
pueda sujetar para levantarse. Se acercara lo mas posible, se
apoyara en las dos manos, sacara primero una rodilla y luego la

T
= AX

A'la hora de vestirse, se trata de simplificar este acto lo mas po-
sible, para ello lo hara por pasos, se emplearan prendas de vestir
ampliasy practicas, como pueden ser botones grandes o velcros.

A veces se tiene problema para levantar-
se de la silla. Para poder hacerlo con mas
facilidad, primero se traslada al borde y se
colocan los pies uno por delante del otro.
Se inclina el cuerpo hacia delante hacien-
do fuerza con las piernas al tiempo que se
apoya en los reposabrazos si es que los
hubiera para ponerse de pie. En el caso
que la silla no tenga reposabrazos, se en-
lazaran las manos y se estira los brazos,
hacia delante y hacia abajo.
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Debido a la enfermedad se suele tener un exceso de grasa en la
piel, un champu a la brea o alquitran mineral puede ser Gtil apli-
cado una vez por semana en el cuero cabelludo, cejas y frente.
Se puede emplear dosificadores para el jabdn y también para el
champuy el gel.

Puede ser que se orine con frecuencia, con lo que sera necesario
reducir los liquidos por la tarde/noche. Tener una rutina yendo al
aseo a intervalos regulares puede ayudar. Si se necesita se pue-
den utilizar panales desechables y los protectores impermeables
en la cama.

En la comunicacion la persona con parkinson tiene que ser pa-
ciente y darse tiempo para pensar lo que quiere decir, procurar
hablar alto, vocalizando todo lo que se pueda y siendo claros. Es
aconsejable utilizar frases cortas que faciliten hacer pequenos
parones para respirar. Ademas es fundamental intentar apoyar-
se en los gestos del rostro y especialmente de las manos de ma-
nera que ayude al interlocutor a comprender al afectado, a que
conozca su opinidn favoreciendo la conversacidn entre ambos.

Productos de apoyo

Para vestirse hay diferentes tipos de productos de apoyo. Asi
existen abotonadores con sube-cremalleras, ayudas para subir
los pantalones...
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Para facilitar el ponerse los calcetines existen calzamedias. Para
ello el parkinsoniano se sienta en una silla, se prepara el calcetin
colocandolo derecho en el calzamedias. Se quita el zapato. Se
mete el pie dentro del calzamedias y se tira de él con las dos
manos hacia arriba.

A la hora de comer, en el mercado existen diferentes tipos de
platos y vasos que pueden ayudar. Hay platos mas hondos o
con separaciones. Se pueden emplear irrompibles o de plastico
cuando el temblor es muy acusado.

. ‘ H 0 e ,f/ / “*G
Si se mueve el plato se puede utilizar " '
un mantel antideslizante. En vasos '

hay gran variedad con dos asas, para ___
agarrarlos mejor; con tapa en forma fﬂ
de pico para facilitar la ingestion y
evitar que se derrame el liquido; con
inclinacion, etc.

/]
-
/-r«’i'-, -f ,‘ q

También se pueden encontrar cubier-
tos adaptados de manera que tienen

el mango mads grueso, o estan torci- %4
dos para facilitar que no se caiga la ‘

comida...
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Si falta fuerza pueden utilizar abrelatas especiales:

Un alza o elevador en el water puede facili-
tar el incorporase. En el mercado existen re-
tretes un poco mas altos de lo normal, son
muy Utiles. Si se tiene intencion de cambiar
el inodoro ésta puede ser una opcion muy re-
comendable. Es aconsejable también instalar
alguna barra o asidero.

Si no se tiene, colocar en el lavabo grifos de
monomando. Es mejor si el lavabo no tiene
pie. La accion de lavarse se puede hacer sen-
tado.

Una esponja con mango largo y que se pueda
doblar permite frotarse bien la espalda. Pue-
de ser también una opcion para los pies si no
se puede doblar bien la cadera.

También hay una ayuda para lavarse los pies
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A la hora de lavarse los dientes se realizara un
movimiento amplio de arriba abajo. Engrosar el
mango del cepillo o utilizar uno eléctrico pueden
facilitar esta tarea que a veces resulta costosa.

Si se tiene la movilidad del hombro reducida, se
puede emplear para peinarse bien por detras un
peine con el mango largo.

Puede ser que el temblor de una mano impida
cortarnos las unas de las manos, existen un cor-
taunas en el que un lado se apoya a la mesa que
pueden venir bien en este caso.

Lk L —

A la hora de cortar las unas de los pies también se puede encon-
trar una ayuda.
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Para afeitarse se recomienda una magquinilla eléctrica, ya que se
evitaran cortes.

Para ayudar a caminar existen diferentes ayudas:

e Los bastones: para calcular la altura, piense que ha de ser
igual a la distancia entre la caderay el suelo. Ha de colocarse
en el lado menos afectado. Primero se coloca el baston, lue-
go la pierna contraria y por ultimo se avanza la otra pierna.
Al final del bastdn se puede poner una tira horizontal que
facilita la marcha cuando hay bloqueo. Hay diferentes tipos
de empunadura; los que tienen para apoyar la palma suelen
resultar cdmodos.

e Las muletas: hay personas que prefieren utilizar una muleta
en lugar de bastdn ya que les suele dar mas seguridad, em-
pledndolo como un bastdn.

e Los andadores: se recomiendan para personas con parkin-
son que tienen problemas de equilibrio. El andador estara
delante de la persona con parkinson pero no muy lejos. Ade-
lantar el andador y comenzar la marcha llevando el peso de
un pie a otro. Tener cuidado de no dar los pasos muy cortos
o de querer mover el andador cuando se tienen los pies de
puntillas o con la sensacidn de tenerlos pegados al suelo.

Es necesario comprobar el estado de la contera (goma) ya que
se desgastan con el uso.

Cuando no se puede andar o se hacen desplazamientos largos,
la silla de ruedas puede ayudar. Existen de muchos tipos, ele-
gir una u otra dependera de las necesidades de la persona con
parkinson y de las caracteristicas del hogar. Es necesario pre-
guntar a un terapeuta ocupacional para que le asesore la mas
adecuada.
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7. Apoyoy promocion
de la autonomia
personal de una
persona con
parRinson en las
Actividades
Instrumentales.

“Haz lo necesario para lograr
tu mas ardiente deseo,
y acabaras lograndolo”

(Ludwid Van Beethoven)
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Es necesario que la persona con parkinson participe en todas las
actividades de la vida diaria instrumentales en la medida que pue-
da incluso cuando solo sea capaz de hacer gestos sencillos. Ser
capaz de realizarlas total o parcialmente permite a la persona
mantenerse fisicamente y cognitivamente ademas de participar
en su entorno con lo que se va a sentir mejor, aumentado asi su
autonomia personal y calidad de vida.

Uso del teléfono y de las nuevas tecnologias

El teléfono y las nuevas tecnologias son un medio de comunica-
cion que puede favorecer la interaccion de la persona con parkin-
son con el entorno.

e Estructurar la actividad

Hablar despacio, con un tono un poco mas elevado y utilizando
frases breves facilita la comunicacion.

El cuidador animara, siempre que la persona con parkinson
quieray pueda a la utilizacion de las nuevas tecnologias que le
pueden ayudar a mantener la movilidad de los dedos, a estar
conectado con la realidad y favorecer actividades cotidianas
como el recuerdo de la toma de medicacion, citas y otros as-
pectos.

e Organizacion del entorno.

Todos los teléfonos han de colocarse en lugares fijos y acce-
sibles sin que haya obstaculos. Es aconsejable que se dejen
siempre en el mismo lugar y si es posible cerca de donde se
suele colocar la persona con EP.

El uso de inaldambricos y de movil evitara que la persona con
parkinson tenga que ir con prisa para coger el teléfono fijo y
que por ello se pueda caer.

79




Entre el cuidador y la persona con parkinson pueden prepa-
rar un listado de emergencias y con los nimeros de varios
familiares allegados por si en algin momento se necesita
tenerlos a mano colocandolos cerca del teléfonoy dejandolos
siempre en el mismo sitio. También se pueden grabar en el
teléfono y en el movil.

Productos de apoyo

Los teléfonos con niumeros grandes son mas comodos a la
hora de marcar. El sonido puede estar si es necesario un
poco mas alto.

EL movil ha de ser sencillo y también con teclas grandes. En
algunos momentos del dia, apoyarse en los mensajes de tex-
to para la comunicacion si la movilidad lo permite.

Manejo del dinero y realizacion de la compra.
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Estructurar la actividad
Saber lo que se va a comprar, llevando una lista preparada.

Cuando la persona con parkinson va a comprar va a tener
dificultades para coger las monedas del monedero, ya que es
un movimiento pequeno y repetitivo. Por eso para facilitarle
la actividad, el cuidador le puede animar a que tenga prepa-
rado el dinero antes de que se lo vayan a pedir. Por otro lado,
decirle que ponga la mano cuando vaya a recoger las vueltas
le evitara tenerlo que coger del mostrador que le va a costar
mas y seguramente se ponga nervioso por la dificultad y por
verse observado.

Organizar el entorno

En los lugares estrechos asi como en los que haya mucha
gente, la persona con parkinson va a tener mas dificultades



de moverse con lo que es aconsejable que acuda al super-
mercado o tiendas en momentos que no son los mas fre-
cuentadosy que se ponga en la fila de pagar que menos gen-
te haya. En algunos centros hay ya filas para personas con
movilidad reducida.

Productos de apoyo

Para coger las monedas se puede utilizar un monedero con
varios compartimentos organizando el dinero segln su valor.

El gesto cotidiano de abrir la bolsa de plastico puede ser di-
ficultoso con lo que se aconseja llevar ya una de casa abier-
ta o utilizar un carro de la compra que se lleve mejor hacia
delante.

Otra solucion si no se puede hacer la compra directamen-
te es hacer un pedido a domicilio. En el caso que se quiera
comprar ropa o electrodomésticos también se pueden utili-
zar las nuevas tecnologias y adquirirlas por Internet.

Cuidado delasalud.

Mantenerse activo en el dia a dia haciendo ocupaciones sig-
nificativas es decir que le gusten y adaptadas al momento
que esta viviendo por la enfermedad de Parkinson es funda-
mental para cuidar la salud.

Seguir una dieta sana teniendo en cuenta la patologia.

Tener una buena higiene. El sudor es frecuente y en ocasio-
nes abundante con lo que tendra que ducharse con mas fre-
cuencia

Hacer ejercicio, adecuado a las capacidades y a los gustos.
Relacionarse con los demas.
Realizar actividades de ocio y salidas
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Toma de la medicacion.
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Estructurar la actividad

Cuando el tratamiento es levodopa, tomarla de 30 a 45 minu-
tos antes de la comida para tener el estomago vacio, lo que
favorece la absorcidn y el efecto de esta medicacion.

Unvaso de agua con gas o una bebida gaseosa al tiempo que se
toma la pastilla también puede ayudar al fArmaco a que llegue
mejor al cerebro.

Elaborar una dieta con proteinas por la noche hara que éstas
no interfieran con la absorcién de la levodopa. Esto suele su-
poner un cambio en los habitos de alimentacidn con lo que si
tiene dudas consulte con los profesionales.

Si aparecen efectos secundarios de la medicacion como fluc-
taciones on - off, discinesias, distonias (movimientos involuta-
rios pero sostenidos) alucinaciones... comentarselo enseguida
al neurdlogo. Puede ser util elaborar un registro para ensenar-
selo, donde anote la aparicion de estos efectos secundarios,
cuales son, cuanto tiempo han durado, cuando han aparecidoy
qué medicacidény dosis hatomado. También es importante ase-
gurase que se estd tomando la medicacion ajustandose al ho-
rario que le dio el especialista y no anadir nunca farmacos por
su cuenta ni suprimir medicacion de forma brusca. Comentar
al neurdlogo todos los farmacos que esté tomando para evitar
interacciones.

Es posible que se tenga problemas para recordar si se ha to-
mado la medicacion, se puede llevar un registro sencillo en el
que apuntara, por ejemplo, por un lado los dias de la semana
y por otro, manana, mediodia, tarde y noche. Cada vez que se
tomen la medicacion se realiza una cruz. Si son varias las pas-
tillas, se pueden hacer cruces de diferentes colores. Conviene
ubicar el registro en un sitio visible. La alarma del mévil puede
ser un apoyo.



Si utiliza parches, recuerde tener la zona de la piel donde se la
va a poner limpia, seca y sin vello. No manipular la parte del
parche que se adhiere a la piel. Alternar el lugar donde se lo
coloca. Puede tener la silueta de una persona e ir marcando el
sitio para no repetir al menos en dos semanas.

Organizar el entorno.

Es fundamental guardar los medicamentos siempre en el mis-
mo sitio.

Si la persona con parkinson tiene alteraciones cognitivas signi-
ficativas, el familiar ha de colocarlos en un lugar seguro y dar-
selos a las horas establecidas por el neurdlogo.

Productos de apoyo

Hay que tener en cuenta que la dosis y el horario varian de una
persona a otro pero a todos les pueden venir bien diversos tipos
de pastilleros en funcion de lo que necesiten. Si lo que requie-
ren es cortar la pastilla, hay pastilleros con una cuchilla que
facilita esta actividad.

Recordar que sdlo se pueden partir las pastillas que tienen ra-
nura y que se pueden hacer tantas divisiones como muescas
tengan. Las formulas farmacoldgicas retardadas o “retard” no
se pueden triturar porque si no se romperia la pelicula que las
protege. También hay pastilleros para triturar. No siempre es
posible triturar o cortar la pastilla con lo que ante la duda, lo
mas indicado es preguntar.
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Para distribuir los medicamentos segun las tomas, no sélo
los de parkinson sino los que necesiten por otras enfermeda-
des, existen pastilleros con compartimentos (para desayuno,
comida, cena y noche, por ejemplo).

Si queremos tener organizada la medicacién de toda la se-
mana, en el mercado podemos encontrar pastilleros que nos
lo facilitan y ademas permiten sacar por dias de manera que
si se necesitan el sdbado y el domingo se puede coger esos
dias solamente.




Movilidad en la comunidad

La persona con parkinson necesita moverse por lugares amplios,
sin muchas aglomeraciones de gente.

Estructurar la actividad

Planificar bien las salidas. Saber dénde se vay como. Si hace
falta llevarlo anotado.

Evitar ir a los sitios en horas punta.

Ir con tiempo. Calcular mas tiempo del que se cree que se
necesita.

Prever sitios o momentos para poder descansar.

Llevar siempre la medicacion por si se le hace mas tarde o
surge algun imprevisto.

Tener a mano un documento identificativo de la persona con
parkinson (original o fotocopia del DNI) y un nimero de te-
léfono de un familiar (en una pulsera o colgante, por ejem-
plo) por si hay algun incidente. Ir siempre acompanado si hay
riesgo alto de caidas o de perderse.

Si se va a un espectaculo, procurar ser de los primeros en
entrar y de los ultimos en salir, de esa manera tendra mas
espacio para moverse y menos gente.

Medios de trasporte

Es posible que la persona con parkinson tenga mas dificultades
a la hora de utilizar un transporte publico como el autobus o el
tranvia por su falta de equilibrio.

Estructurar la actividad

Tener el medio de pago preparado y estar cerca de donde
para el autobus.
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Sentarse en los sitios habilitados, prepararse un poco antes
de la parada incorporandose del asiento cuando el vehiculo
esté parado y agarrandose bien.

A la hora de bajar, poner atencion en las escaleras si las hay
y en donde esta la acera, calculando la distancia. En el caso
de que el autobus haya quedado muy lejos de la acera, no
pretender llegar a ella con un solo paso ya que puede supo-
ner una caida.

Organizar el entorno

En el avidn y en el tren existen recursos para personas con
problemas de movilidad que se pueden solicitar con antela-
cidn al viaje en el puesto de informacion y se ocupan, entre
otros aspectos, del equipaje, de ayudar en la entrada y la sa-
lida... De manera que el viaje resulta mas tranquilo y mas
comodo.

Productos de apoyo

Se puede emplear el taxi, y existen adaptados para sillas de
ruedas.

El cochey la conduccion
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Estructurar la actividad

La persona con parkinson suele tener problemas para me-
terse en el coche, especialmente para bajar. Se suele hacer
con mas facilidad desde el asiento del copiloto. Es importan-
te sacar primero los pies, apoyarse con una mano en el res-
paldo del asiento del copiloto y con la otra en el salpicadero
para empezar el impulso y después colocar esa mano en el
tirador interno de la puerta para poder salir. Si se coloca una
bolsa de plastico en el asiento puede ayudar a girar.



Es cierto que conducir proporciona independencia y suele
ser dificil que la persona enferma quiera dejar de hacerlo.
Hay que conducir siempre en momentos on. Si aparece cual-
quier sintoma en off es mejor buscar un sitio para aparcar.

e Organizar el entorno
Hacer trayectos cortos y conocidos.
Si es posible buscar aparcamientos amplios.
Tener y utilizar la tarjeta de accesibilidad.

La persona con parkinson no nota o le cuesta darse cuen-
ta que ha perdido reflejos, que aunque puede hacerlo ya no
conduce tan seguro ni con la misma agilidad... Es en esos
momentos cuando el familiar ha de animar y aconsejar que
vaya dejando el coche y buscar alternativas de transporte y
formas de seguir teniendo independencia.

e Productos de apoyo

Los coches automaticos suelen resultar mas comodos y ma-
nejables.

Se puede adaptar el coche en lugares especializados para
tener mas accesibles el freno, el acelerador y las marchas.

Para sentarse en el coche como copi-
loto hay asientos giratorios y para po-
der entrar en él se puede utilizar las
rampas o las plataformas elevadoras.
Para llevar la silla de ruedas existen
portaequipajes que se colocan en la
bola del enganche del coche, dejando
asi espacio en el maletero.

AT |\,
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Cuidado del hogar
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Estructurar la actividad
Participar en el mantenimiento de su casa.

Organizarse en todas las tareas del hogar: planificarse qué
dia va hacer cada cosa, tiempo que emplea, que necesita...

Acabar la tarea que empezo6 antes de ponerse con otra.
Realizar movimientos amplios siempre que se pueda.
Control del entorno

Mantener un orden, para ello establecer sitios fijos para cada
cosa.

Tener guardados adecuadamente los productos de limpieza
y evitar elementos peligrosos.

Procura tener espacios amplios, si hace falta tirar o recoger
elementos innecesarios. Especialmente en los pasillos.

Productos de apoyo

Emplear los electrodomésticos que facili-
tan el cuidado del hogar, lavavajillas, aspi-
radora...

Escobas y fregonas con mago alto para te-
ner la espalda mas recta. Hay cubos de fre-
gona que ayudan a escurrir el agua.

Pinzas para coger objetos que se caeny no
tener que agacharse, evitando asi perder
el equilibrio. También sirven para coger
objetos que estan altos.




Preparacion de la comida

Estructurar la actividad

Tener todo lo que se necesita preparado antes de empezary
en el mismo plano, de manera que no haya que hacer giros
para ir a buscar ingredientes o utensilios.

Realizar la tarea por pasos. Empezar y acabar la actividad. Si
la persona con parkinson no puede completarla, que haga lo
que pueda, aunque sea sencillo y el cuidador la termine.

No hacer varias cosas a la vez.
Llevarlas a cabo con tiempo, evitando las prisas.

Preparar un menu semanal teniendo en cuenta que el aporte
de proteinas sea mayor por la noche que por el dia, sin olvidar
el resto de nutrientes y la variedad. Puede ser util tener re-
cetas ya preparadas. La dieta ha de ser sana, respetando los
gustos, y equilibrada.

Cocinar en los fogones o placas mas alejadas.

Control del entorno

Tener a la altura los utensilios que mas se emplean.

Las sartenes, olla, platos... han de ser ligeros.

Mantener un orden.

Tener el suelo limpio y sobre todo seco para evitar caidas.
Dejar el mayor espacio libre para moverse con mas facilidad.
Productos de apoyo

Hay acciones que pueden parecer sencillas como batir hue-
vos o cortar alimentos pero que a la persona con parkinson le
cuestan. Para realizarlas puede emplear aparatos eléctricos
como la batidora, trituradora, aparatos que ayudan a cocinar...
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Si hay temblor y sélo puede emplear una mano le puede ser
atil la tabla para preparar alimentos. También hay abrela-
tas, abrebotes y abrebotellas cuando falta fuerza. Los pela-
dores son muy utiles.
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8. Mantenimiento de
la vida laboral, social y
ocio terapéutico.

“La ocasion hay que crearla,
no esperar a que llegue”
(Sir Francis Bacon)







La enfermedad de Parkinson tiene una gran repercusion en la
vida social y relacional tanto de la persona con parkinson como
del cuidador. En los primeros estadios | y Il, en muchas oca-
siones, aunque la persona sea auténoma, se ve afectada por
diversos motivos, unos porque deciden no contarselo a nadie,
otros porque tiene sintomas que empiezan a ser visibles, algu-
nos porque piensan que “todo el mundo lo va a notar”... La con-
secuencia en todos ellos es que empiezan a dejar relaciones,
a quedarse mas en casa, a querer estar mas tiempo solo. El
cuidador, especialmente si es el conyuge, se ve afectado direc-
tamente y pierde también relaciones. Siel cuidador es un hijoo
hija, le puede suponer tener que estar mas atento de su proge-
nitor y de su actitud, especialmente si tiene una depresidn, con
lo que aumenta su preocupaciény también puede afectar a sus
relaciones sociales ya que emplea mas tiempo con sus padres,
restandoselo excesivamente a otras amistades y/o a su propio
nucleo familiar.

Si la persona con parkinson trabaja, se le animara a seguir tra-
bajando hasta el momento que pueda. Es posible que tenga que
adaptar el puesto de trabajo o los horarios, teniendo en cuenta
los momentos on y off, a sus destrezas manipulativas y a sus
limitaciones. La adecuacion del puesto de trabajo es dificil ya
que no siempre se encuentra el apoyo y comprension de la em-
presa. Se puede plantear un cambio de horario o de funciones
y/o de la manera de hacer la actividad.

Es importante en estos estadios hacer un gran esfuerzo por
mantener las relaciones sociales y el ocio que siempre ha te-
nido. Planificar las salidas y apoyarse en los amigos de siem-
pre es de gran ayuda.
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En los estadios Ill y IV, la persona con parkinson puede pre-
sentar fendmeno on - off, dificultad a la hora de utilizar los
cubiertos, babeo, apatia... de manera que cada vez va menos a
sitios publicos a comer fuera, aunque sea a casa de un familiar.
La dedicacion que va requiriendo va siendo cada vez mayor con
lo que se ven afectadas claramente las relaciones sociales no
solo suyas sino también del cuidador que empieza a estar cen-
trado en el cuidado del afectado, evita dejarlo solo, comienza a
pensar que solo ella o él puede cuidarlo, se olvida de si mismo,
de sus necesidades, de sus aficiones, de sus amigos...

Es el momento de buscar ayuda, apoyos de fuera para poder
mantener un ocio terapéutico no sdlo para la persona con par-
kinson sino también para el familiar. Se pueden hacer activi-
dades juntos y también por separado, de manera que los dos
tengan un espacio para cada uno y el familiar tenga un respiro
en el cuidado. La persona con parkinson seguramente requie-
ra ayuda para hacer actividades de ocio, es necesario tener en
cuenta los gustos o preferencias que tenia, cuando y como las
solia realizar. También se pueden plantear actividades nuevas.

En el ultimo estadio, la dedicacion a la persona con parkinson
es tal que no hay relaciones sociales. La tarea del cuidador en
esta fase es muy dura no solo fisicamente sino también psi-
colégicamente pudiendo causar ansiedad, agobio o estrés. A
veces surgen conflictos familiares relacionados con quien debe
cuidar y como que afectan no sélo a la persona con parkinson
sino también al cuidador principal.

Recurrir a recursos externos puede ser una buena idea para
mantener la salud del familiar y asegurar los cuidados que la
persona con parkinson requiere en este momento. El ocio sera
fundamental en esta etapa para el familiar ya que le permitira
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un esparcimiento en esta situacion tan complicada. La persona
con parkinson puede disfrutar de un ocio pasivo como puede
ser entre otros escuchar musica o la lectura de un texto.

Adaptacion del entorno

Los hombres sabios no se entretienen nunca en lamentar sus pérdidas,
sino que buscan con fuerzay alegria como reparar los golpes de la mala fortuna
(Wiliam Shakespeare)

e Adecuacion del hogar

Es posible que sean necesarios pequenos cambios dentro de
casa para que sea mas comoda, seguray accesible para la per-
sona con parkinson y también para el cuidador. A continuacion
damos unas pequenas recomendaciones generales y luego nos
centramos en habitaciones.

Consejos generales
e |os suelos han de ser lisos, sin alfombras, éstas se
pueden fijar si no se quieren quitar.

e No ha de haber cables por el suelo ni objetos que pue-
dan favorecer las caidas.

e Conviene que los espacios tengan luz, si no se pueden
colocar interruptores.

e |as puertas llevaran manivelas y sin pestillo. En el
caso que lo lleve se ha de poder abrir con facilidad des-
de fuera.

e Simplificar muebles en todas las habitaciones para te-
ner mas espacio.
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Dormitorio

Para evitar las caidas, es aconsejable quitar los muebles que
tengan ruedas o no sean muy estables.

Es posible que la persona con parkinson se despierte con fre-
cuenciay se quiera levantar. Tener una luz de baja intensidad
que pueda estar encendida por la noche puede ser una buena
ayuda ya que le permitira hacerlo con mas seguridad y tam-
poco le perturbara el sueno.

Si la persona con parkinson se ha dado algun golpe sin que-
rer con la mesita de al lado de la cama, se puede elevar un
poco en altura y poner las esquinas redondeadas.

La altura de la cama es importante: si le resulta baja, se pue-
de elevar y si es alta se le pueden serrar un poco las patas.

Tener una cama articulada puede ser de gran ayuda no sélo
paraincorporarse, sino también para poder leer en la cama o
elevar los pies y descansar.

Bano
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El lavabo como maximo ha de situarse a 80 cm vy, si es posi-
ble, sin pie niarmarios de forma que pueda usarse sin dificul-
tad si la persona necesita una silla de ruedas.

Si es posible es mejor tener una ducha que banera, siendo lo
mas indicado una ducha a ras del suelo (sin plato ni railes) de
manera que éste sea antideslizante y con un pequeno desni-
vel hacia el desague. El grifo conviene que sea termorregu-
lador.

Colocar asideros o barras facilitan incorporarse del WC o
agarrarse dentro de la ducha.

Es importante cuidar que el suelo del bano esté seco.



El espejo del bano se puede colocar un poco mas bajo de lo
normal, de esta manera se vera mejor si necesita arreglarse
sentado.

Si ha de cambiarse la puerta, asegurese que tiene como
minimo 80 cm de ancho para que pueda pasar una silla de
ruedas.

Existen en el mercado WC mas altos que los habituales lo
que facilita que la persona se incorpore. Ademas hay unos
grifos que se colocan al lado del mismo y hacen la funcion
del bidé pero sin ocupar tanto espacio.

Cocina

Procurar tener los elementos que mas se utilizan a mano,
evitando el uso de escaleras aunque esto suponga cambiar
objetos de lugar.

Para poder moverse mejor, la cocina ha de estar ordenada.

El fregadero es mejor si es de poca profundidad y tiene
ducha extraible. En cuanto a los grifos, es conveniente que
sean de monomando.

Se procurara cocinar en las placas mas alejadas para pre-
venir accidentes. Asi, por ejemplo, si se cae aceite a causa
del temblor, no habra quemaduras. También se pueden uti-
lizar utensilios especiales.

Pasillo

Para facilitar la marcha se puede colocar en el suelo, unas
lineas separadas una de otras una distancia de “un palmo”
pidiéndole a la persona con parkinson que trate de pisarlas,
de esta forma se alarga el paso.

Colocar un pasamanos puede facilitar la marcha.

99




Cuarto de estar

Sentarse mejor en una silla con reposabrazos o un sillén alto.
e Tener espacio para poderse mover.

e Tener a mano el teléfono.

e Evitar muebles con ruedas o poco estables.

Adecuacion del entorno

Las dificultades en el desplazamiento, la lentitud de movimiento,
los problemas de planificacidn... son obstaculos diarios a los que
se enfrentan tanto la persona con parkinson como el familiar.
Tratar de controlar el entorno siempre que se pueda para supe-
rar estos obstaculos. Asi es aconsejable organizar los desplaza-
mientos que se tengan que llevar a cabo, de manera que coincida
con los momentos de maxima movilidad pero si es posible que no
sean las horas punta.

Se sabe que los sintomas de la enfermedad de Parkinson se ha-
cen mas notables con el estrésy con las prisas por ello es impor-
tante que la persona con parkinson se tome el tiempo que nece-
site que sera seguramente mayor que el que empleaba antes de
tener la enfermedad. El familiar ha de ser consciente de estoy
tratar de tener paciencia.

En el dia a dia, la persona con parkinson se encuentra con mu-
chos obstaculos desde los bordillos, pasos estrechos, calles con
mucha gente... Es necesario que ponga atencidon a la hora de ca-
minar. El familiar puede ayudarle también en esta tarea, recor-
dandole de vez en cuando que mueva los brazos y trate de no
arrastrar los pies. A veces se encuentran elementos en la calle
que pueden facilitar la marcha, por ejemplo las rayas blancas de
los pasos de cebra pueden evitar bloquearse.
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9. Decalogos
del cuidador

El cuidador cuida

;Quién lo cuidara?

El cuidador que se cuide

Buen cuidador sera

(Adaptacion de un trabalenguas)




Para cuidarse usted...

1.

10.

Cuidarse a si mismo, el cuidador también es importante y valioso. Atien-
da su salud fisica y psiquica, para eso es necesario descansar y dedicarse
tiempo a uno mismo.

Fomente la autonomia e independencia de la persona con parkinson,
para ello es necesario no sobreprotegerla ni tampoco exigirle aquello que
ya no puede hacer.

Mantenga una vision realista favoreciendo al afectado que utilice al maxi-
mo sus capacidades.

Priorice las tareas de cuidado por orden de importancia. No es posible
llegar a todo al mismo tiempo.

Sea flexible y adaptese a las nuevas circunstancias. El estado de la per-
sona con parkinson puede variar mucho a lo largo del diay en todo el pro-
ceso de enfermedad con lo que se necesita estar en continua adaptacion.

Déjese ayudar cuando lo precise, confie en que los deméas también pue-
den ocuparse de su familiar con parkinson. Comparta sus preocupacio-
nes, alegrias, tristezasy procure mantener las amistadesy las relaciones.

Tenga sentido del humor, aunque en ocasiones sea dificil, le va a ayudar
a llevar mejor la situacion tanto a la persona con parkinson como a usted.

Aproveche los buenos momentos, disfrute del presente. Puesto que el
futuro es incierto para todas las personas, es mejor centrarse en el pre-
sente y en sus posibilidades que en los problemas del futuro.

Conozca la enfermedad de Parkinson y diferencie ésta del afectado. Bus-
que informacion en sitios especializados sobre las dudas que tengay pre-
gunte lo que necesite, no hace falta que sepa todo, normalmente tener
conocimientos facilita la tarea.

Prepararse para cuando la tarea de cuidador termine. A veces el cuida-
dor se ocupa tanto de la persona con parkinson que, cuando éste ingresa
en un centro o fallece, no encuentra sentido a su vida, se siente vacio,
inutil, solo... Es conveniente mantener las amistades y aficiones que le
ayudaran a asumir de forma menos traumatica la nueva situacion. El cui-
dador es importante por él mismo.

Dos palabras claves para las buenas practicas en el cuidado de la persona
con parkinson son paciencia y sensibilidad pero hay que tenerlas en cuenta
no solo para atender a la persona con parkinson sino para que el cuidador se
las aplique a si mismo ya que la tarea del cuidado es dificil y ardua.



[Para cuidar mejor...

1. Consulta a la persona con parkinson lo que necesita. Siempre
que sea posible preguntale lo que quiere y coméntale lo que va
a realizar, especialmente cuando le va a ayudar a moverse ya
que la rigidez aumenta si la persona con parkinson no dirige la
accion.

2. Déjale hacer todo lo que pueda. La actividad, aunque sea senci-
lla, le beneficia ya que le ayuda a mantener sus capacidades y a
sentirse util.

3. Nose anticipe, piense que cada tarea es un ejercicio para la per-
sona con parkinson y una manera de estar estimulado.

4. Tenga paciencia, la tarea del cuidado es una tarea ardua ya que
necesita esfuerzo y dedicacion y no siempre esta reconocida.

9. Intente hacer las cosas con tiempo, ya que pueden surgir contra-
tiempos que pueden obstaculizar sus objetivos.

6. Seaorganizado, el orden facilita la realizacion de las actividades,
ademas ayuda a sistematizar las tareas.

7. Procure ser previsor. La persona con parkinson presenta una
lentitud mayor con lo que ha de tenerlo en cuenta a la hora de
planificar las tareas y sobre todo las salidas.

8. Lapersona con parkinson no se encuentra de la misma manera a
lo largo del dia, con lo que es necesario adaptarse a los cambios.

9. Para poder cuidar bien, es fundamental estar descansado con lo
que busque apoyo a través de familiares y profesionales. Tam-
bién puede formarse en aquellos aspectos que le resultan difici-
les 0 no sabe como afrontar.

10. Cuidar lo mejor que uno sabe, no exigirse demasiado, ni querer
hacer el cuidado perfecto.







8. Recursos.
*del SAAD
*ademas...
* directorio






Sistema para la Autonomia y Atencion a la De-
pendencia (SAAD)

Ofrece un catalogo de recursos que pueden ayudarle a llevar me-
jor la situacion de dependencia. Para acceder a ellos es impres-
cindible que la persona con esquizofrenia esté dentro del siste-
may tenga asignado un grado y un nivel de dependencia. Solicite
su valoracion.

Segun grado y nivel de dependencia se asigna el servicio o la
prestacion mas idonea del catalogo:

1.- Servicios:

e Prevenciony promocién de la autonomia personal.

Teleasistencia.

Servicio de ayuda a domicilio.

Centro de dia y de noche.

Atencion residencial.

2.- Prestacion econdmica:

Vinculada a un servicio.

e Para cuidados en el entorno familiar.

De asistencia personal.
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ADEMAS interésese por:

... Recursos de Formacion.

La formacidn le aportara estrategias para conocer como apoyar
las tareas del dia a dia de la persona en situacion de dependen-
cia, poniendo limites a la cantidad de cuidados que precisa.

* Cursos de formacion inicial y de formacién especia-
lizada que organiza el Departamento de Servicios So-
ciales y Familia del Gobierno de Aragdn, a través de la
Direccion General de Atencidn a la Dependencia.

* Asociaciones y Centros especializados en su provin-
cia prestan apoyo a cuidadores a través de diferentes
programas de formacién e informacion.

... Recursos de apoyo emocional.

Existen grupos de autoayuda a los que asisten familiares y cui-
dadores de personas en situacion de dependencia. Estan guiados
por un profesional y en ellos tratan situaciones de la vida diaria.

Participar en estos grupos le aportara estrategias para afrontar
mejor las conductas negativas de la persona cuidada y de usted
mismo/a.

* El Instituto Aragonés de Servicios Sociales (IASS)
ofrece grupos de apoyo para las personas que cuidan,
a través del programa CuidArt,

* Fundaciones, federaciones, asociaciones y entida-
des de su comarca o provincia prestan también este
tipo de apoyo.

110



... Recursos para la Adaptacion del Domicilio y Produc-
tos de Apoyo.

Existen profesionales especializados que pueden asesorarle al
respecto:

* Disminuidos Fisicos de Aragén (DFA). Ofrecen todo
tipo de informacion relativa a la discapacidad, entre
ellos y a través de su Centro de Ortopedia, ofrecen
un servicio de accesibilidad al medio y eliminacion de
barreras arquitectonicas.

* Centro Estatal de Autonomia Personal y Ayudas Téc-
nicas (CEAPAT). Es un centro tecnoldgico dependiente
del IMSERSO. Aqui le pueden orientar sobre temas de
accesibilidad, adaptaciones y productos de apoyo (an-
tes ayudas técnicas).

* Recursos economicos para adaptar el domicilio y
para la adquisicion de productos de apoyo. En los Ser-
vicios Sociales pueden informarle de distintas lineas
de ayuda (del IASS, Plan de Rehabilitacion urbana de
vivienda o subvenciones del SALUD]. En los Centros
de Apoyo Social de DFA también se puede obtener
esta informacion.

* Préstamo y/o alquiler de productos de apoyo/ayudas
técnicas. Algunas instituciones como Cruz Roja o el
SALUD, en coordinacién con las comarcas, disponen
de este servicio. También ortopedias.
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... Recursos asociativos y centros de rehabilitacion es-
pecializados.

Es muy importante que los conozca. Pida informacion a la traba-
jadora social de su Servicio Social sobre asociaciones especiali-
zadas a nivel estatal o de su provincia.

En ellas le pueden ofrecer informacidn, orientacion y asesora-
miento, no sélo sobre el manejo diario de la persona en situacion
de dependencia, sino también sobre actividades y talleres que
organizan para cuidadores.

... Recursos para “descargarse"”.

* Recursos de apoyo:

Servicio de Ayuda a Domicilio (SAD). Prestado por las
Comarcas y principales ayuntamientos de la Comuni-
dad Autonoma.

Programas de Respiro y de Servicio de Canguro. Apo-
yan al cuidador que de manera temporal precisa au-
sentarse o simplemente descansar de la situacion.
Distintas fundaciones, federaciones, entidades y aso-
ciaciones disponen de estos programas.

* Recursos para su ocio.

Es importante que se organice y consiga algo de tiempo libre
para dedicarlo exclusivamente a usted y fuera del entorno de
cuidados. Algunas sugerencias de cdmo mantener su vida social
y ocupar este tiempo pueden ser:
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Actividades y talleres que organizan los ayuntamien-
tos, a través de sus departamentos sociales, de de-
portes, de la mujer... Son actividades de tipo cultural,
recreativas y de relajacion.

Los Hogares (centros del IASS) también organizan ac-
tividades de este tipo.

Asociaciones culturales y de familiares.
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DIRECTORIO:

- Direccién General de Bien-
estar Social y Dependencia de
Aragédn

www.aragon.es

e-mail:
bienestar.dependencialdaragon.es

Direcciones Provinciales

Servicio Provincial del Depar-
tamento de Sanidad, Bienestar
Social y Familia de Zaragoza.
Via Univérsitas, 36. Edificio Via
Univérsitas, 12 Planta.

50017 Zaragoza.

Tfno. 976 713 136

Servicio Provincial del Depar-
tamento de Sanidad, Bienestar
Social y Familia de Huesca.
San Jorge, 65.

22003 Huesca.

Tfno. 974 247 234

Servicio Provincial del Depar-
tamento de Sanidad, Bienestar
Social y Familia de Teruel.

Pza. San Francisco, 1.

44001 Teruel.

Tfno. 978 641 000

- Instituto Aragonés de Servi-
cios Sociales (IASS)

www.iass.aragon.es

Direccion Gerencia del Instituto
Aragonés de Servicios Sociales
(IASS)

Avenida Cesareo Alierta, 9-11.
50008 Zaragoza

Tfno.: 976 715 600

Fax: 976 715 601

e-mail: iass(@aragon.es

Direcciones Provinciales

Direccion Provincial del IASS de
Zaragoza.

Paseo Rosales, 28 Duplicado
50008 Zaragoza

Teléfono 976 716 220

Fax: 976 716 221

e-mail: iasszaldaragon.es

Direccion Provincial del IASS de
Huesca.

Plaza Santo Domingo, 3-4
22001 Huesca
Teléfono 974 293 333

e-mail: iasshuescaldaragon.es

Direccion Provincial del IASS de
Teruel.

Avenida Sanz Gadea, 11
44002 Teruel

Teléfono 978 641 313

Fax: 978 641 404

e-mail: iassteruel(daragon.es



- Centros de Servicios Sociales :
* Provincia de Huesca:

Comarca Alto Gallego

Poligono Sepes C/Secorun, s/n
22600- SABINANIGO

Tfno.:974 483 311

Fax:974 483 437

e-mail:
ssbaraldcomarcaaltogallego.es

Comarca Bajo Cinca

Paseo Barrén Segoné, 7.
22520-FRAGA

Tfno.:974 472 147

Fax:974 473 120

e-mail:
servicios-sociales(dbajocinca

Comarca de Cinca Medio
Avda. El Pilar, 47, 12.
22400-MONZON

Tfno.:974 403 593

Fax:974 404 755

e-mail: ssbldcincamedio.es

Comarca de La Jacetania
C/ Ferrocarril, s/n.
22700-JACA

Tfno.:974 356 768
Fax:974 355 241

e-mail: accionsocial@jacetania.es

Campo de La Litera /La Llitera
C/Galileo, 7.

22500-BINEFAR

Tfno.: 974 431 022

Fax:974 428 495

e-mail: ssbbinefar(@lalitera.org

Comarca de Los Monegros
Avda. Fraga, s/n
22200-SARINENA

Tfno.:974 570 701

Fax:974 570 860

e-mail:
serviciossocialesdmonegros.net

Comarca de la Ribagorza

Plaza. Mayor, 17.

22430-GRAUS

Tfno.:974 545 975

Fax:974 546 561
coordinacionssb(dcribagorza.org

Comarca del Sobrarbe
Avda. de Ordesa, 79.
22340-BOLTANA
Tfno.:974 518 026
Fax:974 502 350
e-mail:
ssbsedeldsobrarbe.com

Somontano de Barbastro
Avda. de Navarra,1.
22300-BARBASTRO
Tfno.:974 306 332

Fax:974 306 281

e-mail: ssbdsomontano.org

Comarca de la Hoya de

Huesca/ Plana de Uesca
Voluntarios de Santiago,?2.
22004-HUESCA

Tfno.:974 233 030

Fax:974 232 044

e-mail:
servicios_sociales(dhoyadehuesca.es

115




* Provincia de Teruel:

Andorra-Sierra de Arcos
Paseo de las Minas, 2,12 plnta
44500-ANDORRA

Tfno.:978 843 853

Fax:978 844 338

e-mail:
ssb.sierradearcos(dterra.es

Comarca del Bajo Aragon
C/ Mayor, 22.
44600-ALCANIZ
Tfno.:978 840 661
Fax:978 830 034

e-mail:
ssbalcaniz(dbajoaragon.es

Comarca del Bajo Martin
C/Santa Rosa, 8.

44530-HIJAR

Tfno.:978 820 126

Fax:978 821 697

e-mail:
trabajosocialldcomarcabajomartin.es

Comarca Comunidad de Teruel
Temprado, 4, casa Dna Blanca
44001-TERUEL

Tfno.:978 617 280

Fax:978 606 111

e-mail:
pqvillen(dcomarcateruel.com

Comarca Cuencas Mineras
C/Constitucion, s/n
44760-UTRILLAS
Tfno.:978 750 309

Fax:978 758 419

e-mail:
ssbutrillas@hotmail.com
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Comarca Gudar-Javalambre
Pza. de la Comarca, s/n
44400-MORA DE RUBIELOS
Tfno.:978 800 008

Fax:978 800 431

e-mail:
utsmorarubielos@hotmail.com
Comarca del Jiloca

Melchor de Luzon, 6, Planta 3
44200-CALAMOCHA
Tfno.:978 863 801

Fax:978 732 290

e-mail:
ssbcalamochaldcomarcadeljiloca.org

Comarca del Maestrazgo
C/Garcia Valino,7.
44140-CANTAVIEJA
Tfno.:964 185 242
Fax:964 185 039

e-mail:
ssb(dcomarcamaestrazgo.es
Comarca del Matarrana.
Avda. Cortes de Aragon,7.
44580-VALDERROBRES
Tfno.:978 890 282

Fax: 978 890 388

e-mail:
ssbdmatarranya.org

Comarca de Albarracin
C/Catedral, 5- 32 planta.
44100-ALBARRACIN

Tfno.:978 704 024

Fax:978 704 027

e-mail:
ssb(@comarcadelasierradealbarracin.es



* Provincia de Zaragoza:

Comarca del Aranda

Pza. del Castillo s/n.
50250-1LLUECA

Tfno.:976 548 090

Fax:976 821 503

e-mail:
ssbaseldcomarcadelaranda.com
Comarca Comunidad de Calatayud
Pza. de la Comunidad, 1
50300-CALATAYUD

Tfno.:976 883 075

Fax:976 886 044

e-mail:
besteban@comunidadcalatayud.com
Comarca Campo de Belchite
Ronda de Zaragoza, s/n.
50130-BELCHITE

Tfno.:976 830 186

Fax:976 830 126

e-mail:
serviciosociall@campodebelchite.com

Comarca Campo de Borja
C/ Nueva, 6
50540-BORJA

Tfno.:976 852 028
Fax:976 852 941

e-mail:
sscborjaldcampodeborja.es
Campo de Carinena
Avda. Goya, 23.
50400-CARINENA
Tfno.:976 622 101

Fax:976 793 064

e-mail: ssbdcampodecarinena.org

Comarca Campo de Daroca
C/Mayor, 60-62.

50360-DAROCA

Tfno.:976 545 030

Fax:976 800 362

e-mail:
coordinadorassbldcomarcadedaroca.com
Comarca Bajo Aragdn - Caspe /
Baix Arago-Casp

Plaza Compromiso,8-9.
50700-CASPE

Tfno.:976 639 078

Fax:976 633 516

e-mail:
coordinadorssb(@comarcabajocaspe.com
Comarca Cinco Villas

C/ Justicia Mayor de Aragon 20,1°. Of. 3
50600-EJEA DE LOS CABALLEROS
Tfno.:976 677 559

Fax:976 677 572

e-mail:
coordinadoraldcomarcacincovillas.es

Comarca Ribera Alta del Ebro
Arco del Marqués,10.
50630-ALAGON

Tfno.:976 612 329

Fax:976 611 208

e-mail: coordinacionssb(@rialebro.net

Comarca Ribera Baja del Ebro
Avda. de la Constitucion, 16
50770-QUINTO DE EBRO
Tfno.:976 179 230

Fax:976 179 231

e-mail: ssb.pina(@riberabaja.es
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Comarca Tarazona y Moncayo
Avda. de la Paz, 31, bajo.
50500-TARAZONA

Tfno.: 976 641 033

Fax:976 643 907

e-mail:

css(dtarazona.es

Comarca Valdejaldon

Pza .Espana, 18.

50100-LA ALMUNIA DE DONA GODINA
Tfno.:976 811 759

Fax: 976 811 758

e-mail:

ssbalmunia(valdejalon.es

* Delimitacion Comarcal de
Zaragoza:

Servicios Sociales de Fuentes de
Ebro.

Plaza Constitucion, 4.
50740-FUENTES DE EBRO
Tfno.:976 169 126

Fax:976 169 106

e-mail:

ssb(dfuentesdeebro.es

Servicios Sociales Mancomuni-
dad Ribera lzquierda del Ebro.
Plaza Espana, 16.
50172-ALFAJARIN

Tfno.:976 790 631

Fax:976 790 632

e-mail:

sociall@dmrie.es

Servicios Sociales Mancomuni-
dad Ribera Bajo Huerva.

Pza. Espana, 1-4 Bajo
50430-MARIA DE HUERVA
Tfno.:976 124 170

Fax:976 124 090

e-mail: ssbl@bajohuerva.es

Servicios Sociales de Utebo.
Avda. Navarra,12. Edificio Poli-
funcional

50180-UTEBO

Tfno.:976 785 049

Fax:976 785 409

e-mail: ssh@ayto-utebo.es

Servicios Mancomunales Bajo
Gallego.

Cno. de San Juan,4.
50800-ZUERA

Tfno.:976 681 119

Fax:976 681 352

e-mail:
serviciosocialdebase(dayunzuera.com

* Centros Municipales de Ser-
vicios Sociales.

-Ayuntamiento de Zaragoza.
Pza. Ntra. Sra. del Pilar 18.
Edif. Seminario: Via Hispanidad 20
50071 ZARAGOZA
Tfno: 976 721 100
www y e-mail: www.zaragoza.es
webmunicipalldzaragoza.es



-Ayuntamiento de Huesca.
Pza. de la Catedral, 1.
22002 - HUESCA
Tfno: 974 292 100/ 292 163
www y e-mail: www.huesca.es
infoldhuesca.es

-Ayuntamiento de Teruel.
Servicios Sociales
Yagle de Salas 1, 12 Planta
44001 - TERUEL
Tfno: 978 619 926
www y e-mail: www.teruel.es
serviciossociales(@teruel.

e CENTROS ESTATALES O CON-

CERTADOS CON EL GOBIERNO DE

ARAGON,

Informacion sobre eliminacion de
barreras arquitectdnicas y produc-
tos de apoyo

Centro Estatal de Autonomia Per-

sonal y Ayudas Técnicas. (CEAPAT)
www.ceapat.org

C/Los Extremenos, 1.
28018-Madrid

Tfno. :917033100 Fax: 91 778 4117
e-mail: ceapat@imserso.es

Centro de Recuperacion de Per-
sonas con Discapacidad Fisica
(CRMF] de Lardero (La Rioja). www.
crmflardero.es/

C/ Donantes de Sangre,1 26140
Lardero (La Rioja)

Tfno: 941448113 FAX: 9414490 15
e-mail: crmf.lardero@imserso.es

e TRANSPORTE ADAPTADO.

Transporte Social Adaptado, Go-
bierno de Aragon
http://iass.aragon.es/servicios_
sociales/servicios_sociales_
transporte.htm

Transporte adaptado,
Servicio PM.R.S.
(Personas con Movilidad Reduci-
da Severa)
http://www.tuzsa.es/pagEstatica.
php?id=7#3

e FUNDACIONES, FEDERACIO-
NES Y ASOCIACIONES DE AFEC-
TADOS Y FAMILIARES.

Federacion Espanola de Parkin-
son

Paseo de las Delicias, 31 escalera
izquierda 5° izq. 28045 Madrid
Teléfono / Fax: 91 434 53 71
E-Mail: infoldfedesparkinson.org
www.fedesparkinson.org

TUZSA.

Asociacion Parkinson Aragon
C/Juslibol 32-40 (paralela a Aw.
Salvador Allende]50015 Zaragoza
Tlfn: 976134508 Fax: 976134509
E-Mail: asociacion(@parkinsona-
ragon.com
www.parkinsonaragon.com

Asociacion Parkinson Aragon -
Delegacion de Huesca

Hotel de Asociaciones (Edificio
Bantierra)

C/ Berenguer, 2. 42 planta
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C.P.22002 HUESCATLfn: 974560037
E-Mail: huescaldparkinsonaragon.
com

www.parkinsonaragon.com

Asociacion Parkinson Aragén - De-
legacién de Monzoén-Cinca Medio
Centro Civico Manuel Azana

C/ San Mateo 16

22400 - Monzén (Huescal)
Teléfono: 974 415832

E-Mail: ~ monzon(@parkinsonara-
gon.com
www.parkinsonaragon.com

Asociacion Parkinson Aragén - De-
legacion de Teruel

Centro Social del Arrabal

C/ Mayor, n° 49-51 (44001 Teruel)
Teléfono: 685 15 38 29

E-Mail: teruel@parkinsonaragon.
com

www.parkinsonaragon.com

También nos puede encontrar en
las redes sociales facebook y twit-
ter.

Confederacion Coordinadora de
Entidades para la defensa de las
personas con discapacidad fisica
y organica de Aragon (COCEMFE
ARAGON].

www.cocemfearagon.org
COCEMFE Aragdn y Zaragoza.
C/Concepcién Sainz de Otero,10.
50018-ZARAGOZA
Tfno.:976799982 Fax: 976799984

e-mail: cocemfearagondgmail.
com

COCEMFE Huesca

C/Pedro Arnal Cavero, 22.

22001-HUESCA Tfno.:974 212 091

e-mail: cocemfehuescaldgmail.
com
COCEMFE Teruel.

C/ Ripalda, 5. 44001- TERUEL
Tfno.: 978 612151






MAS INFORMACION PARA EL CUIDADOR k

DIRECTORIO DE RECURSOS SOCIALES, SANITARIOS Y DE ACCE-
SO A PRODUCTOS DE APOYO PARA LA DESCARGA DEL CUIDA-
DOR PRINCIPAL

* SISTEMA PARA LA AUTONOMIA Y ATENCION A LA DEPENDENCIA (SAAD).

Dispone de una serie de recursos que pueden serle Utiles a lo largo de la
evolucion de la persona con parkinson y que le ayudaran a llevar la situacion
de dependencia. Para poder acceder a dichos servicios es imprescindible que
la persona con parkinson haya sido valorada y tenga asignado un nivel de de-
pendencia. Segun ese nivel de dependencia a la persona con parkinson se le
puede asignar uno de los siguientes servicios o prestaciones:

e Prevenciony promocion de la autonomia personal.
e Teleasistencia.

e Servicio de ayuda a domicilio.

e Centro de diay de noche.

e Atencion residencial.

e Prestaciones econdmicas vinculadas al servicio, para cuidados en el
entorno familiar y de asistencia personal.

 ASOCIACIONES DE PARKINSON

Las asociaciones de parkinson le pueden ayudar a conocer y manejar la en-
fermedad, a saber qué hacer en cada momento.

La mayoria de ellas cuenta con un equipo interdisciplinar que le facilitaran
un tratamiento de rehabilitacion integral ademas del asesoramiento y la in-
formacion tanto para la persona con parkinson como para su familiar en re-
lacidn con ayudas que puede recibir, adaptacion del hogar y del entorno para
hacerlo mas accesible, cuidados para el cuidador... Ademas, podra compartir
experiencias con otras personas que estdn en la misma situacion. En oca-
siones suele haber un recelo en acudir a las asociaciones por pensar que
puede encontrar personas en peor situacion o que no se le va a entender o
qué van a decir... Animese y pruebe, la persona con parkinson y su familiar
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son el motor y centro de las asociaciones y seguro que se va a sentir acogido
y comprendido.

En Aragdn esta la Asociacion Parkinson Aragon que tiene toda la informacion
en www.parkinsonaragon.com.

También existe la Federacion Espafnola de Parkinson cuya pagina web es:
www.fedesparkinson.org

« RECURSOS PARA LA ADAPTACION DE LA VIVIENDA

e Centro Estatal de Autonomia Personal y Ayudas Técnicas (CEAPAT). Le
orientaran acerca de los productos de apoyo, accesibilidad y adaptaciones
del hogar.

07
P

e Departamentos de terapia ocupacional y trabajo social de las asociacio-
nes de parkinson.

0
Sk

« RECURSO0S PARA LA ADQUISICION DE PRODUCTOS DE APOYO.

e Consulta con sumédico rehabilitador para la solicitud de sillas de ruedas,
dispositivos antiequinos, muletas o andadores entre otros.

%M,?

s

e Servicios sociales del Gobierno de Aragdn para otros dispositivos como
gruas de transferencia, camas articuladas, adaptaciones de vehiculos o
eliminacion de barreras arquitectdnicas.

e Departamentos de terapia ocupacional de las asociaciones de parkinson.

*ENLACES DE INTERES

Publicaciones de la Direccion General de Atencion a la Dependencia

- Guia Visual para cuidadores no profesionales

=

- Como se solicita el reconocimiento de dependencia

0

- Y a partir de ahora ;qué pasa?

- Guia informativa
http://portal.aragon.es/portal/page/portal/SSOCIAL/
ATENCION_DEPENDENCIA/Publicaciones
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Documentos electrdnicos de la Direccion General de Atencion a la Dependen-
cia

- Guia Audiovisual para cuidadores no profesionales
http://portal.aragon.es/portal/page/portal/SSOCIAL/
ATENCION_DEPENDENCIA/Publicaciones/PublicacionesElectrénicas

Otras paginas interesantes sobre Parkison:
http://www.epda.eu.com/en/

http://www.parkinson.org/Parkinson-s-Disease/Recursosen-Espanol/Vivien-
do-Bien
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La atencidén y los cuidados no profesionales prestados a personas en
situacion de dependencia en su domicilio, por personas de la familia o de
su entorno, deben orientarse siempre a mejorar la calidad de vida de la
persona en situacion de dependencia.

Para posibilitar esto, una formacion especifica centrada en el conoci-
miento de la enfermedad y en su evolucién dara las pautas basicas para la
atencion de la persona en situacion de dependencia, promocionando en lo
posible su autonomia personal, y por tanto su bienestar fisico, emocional
y social.

Al considerar estas pautas, la persona cuidadora podrd mejorar también
su calidad de vida, ya que formandose y “dando la oportunidad de hacer”
vera como es posible reducir su carga de trabajo, fisica y emocional.

Eva Pilar Chueca Miguel, diplomada en Terapia Ocupacional (Univer-
sidad de Zaragoza, 1996) y Grado en Terapia ocupacional (Universidad de
Zaragoza, 2014}, Master en Gerontologia Social (Universidad de Zarago-
za, 2009) ha dedicado toda su labor profesional a la rehabilitacién de per-
sonas con Enfermedad de Parkinson y otras enfermedades neurolégicas
y también en el 4rea de geriatria.

Actualmente desempena su labor clinica en la Asociacion Parkinson
Aragon y participa en la formacién de futuros profesionales de la Terapia
Ocupacional como Profesora Asociada de la Facultad de Ciencias de la
Salud (Universidad de Zaragoza).

M2 JesUs Miranda Maestre, diplomada en Terapia Ocupacional (Uni-
versidad de Zaragoza, 1996) y Grado en Terapia ocupacional (Universidad
de Zaragoza, 2012), ha dedicado toda su labor profesional a la rehabilita-
cion de personas con Esclerosis Multiple y otras enfermedades neurolo-
gicas.

Actualmente desempena su labor clinica en la Fundacién Aragonesa
de Esclerosis Multiple (FADEMA] y participa en la formacién de futuros
profesionales de la Terapia Ocupacional como Profesora Asociada de la
Facultad de Ciencias de la Salud (Universidad de Zaragozal.
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Coleccion de buenas practicas
para la promocion de la autonomia personal y
atencion a las personas en situacion de dependencia.

P,

Sistema Aragonés de Atencion
a la Dependencia

= GOBIERNO
=—<DE ARAGON

Departamento de Sanidad,
Bienestar Social y Familia




