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Orientacion

"El nmédico ne dijo que tenia

para quilien

una enfernmedad de Par ki nson

se le ha

fue conob si ne apl ast aran.

diagnosticado

Me senti mas enfernop que antes

recientemente

que ne |l o dijeran, un nonton

la

de dudas ne estan nol est ando. "

Enfermedad

de
Parkinson

Este libro ha sido preparado con la intencién de estar |lo
mas cercano posi bl e de quien | e han di agnosti cado reci ent enent e
| a Enfernmedad de Parkinson, con |la intencion de orientar sobre
| as dudas que cominmente surgen.

Af ect uosanent e,

Dr. Pedro Chana T.O Sra. Daniela Al burquerque




Pienso que al tener nAs edad o |l egar a ser
mas vieja y tener que depender de otras personas
nme hace sentir nuy nmal, que en estos nonent os
estoy sol a. ..

Lo prinmero que senti es que iba a norirnme vy
gue se ne iba la vida, nme senti sumanente nal.

Para enfrentarla debo contar con recursos que
no tengo y recurrir a ms hijos, para poder
enfrentar esta enfernedad.

Rosa Mifioz - XXXXXX tienpo en tratam ento?

La Enf er nedad de Par ki nson

es una enfernmedad neurol 6gica crénica, es decir, que se
manti ene toda |la vida, siendo ademds progresiva, avanzando
a traves del tienpo.

Se mani fiesta especial mente con | a aparicion de LENTI TUD al
noverse, a esto se |le ||l am BRADI Cl NECI A

Si nt onas

Al envejecer, es nornal tener una forma nés | enta de noverse,
pero la lentitud del Parkinson debe ir aconpafiada de al nenos
uno de | os siguientes sintonas:

* Tenbl or que aparece durante el reposo
* Rigidez
* Probl enmas del equilibrio

TelTbl OI' que aparece durante el reposo.

El tenblor es un nmovimento involuntario que no se puede
controlar. Es ritmco y general nente dism nuye al realizar
un novimento de |la parte que presenta problems. Al gunos
paci entes manejan |la situaci 6n para dismnuir el tenblor,
por ejenplo en una entrevista |aboral si dejan | as nmanos a
| os | ados aparece el tenblor, sin enbargo, si |as nueven
m entras hablan este dism nuye y no es percibido por |os
demas.

El tenbl or del paciente con Enfernedad de Par ki nson desaparece
al dormr y aunenta con | as enociones.

Es frecuente que al ver un tenblor se piense innedi atanente
en | a Enfernmedad de Parkinson, sin enbargo esto no sienpre
es correcto. Michas veces corresponde a | 0 que se conoce cono
tenbl or del adulto mayor, en que el tenbl or aparece al nantener




una posici 6n y no se aconpafa de lentitud en | 0os novi m entos.

Por otro lado no todos |os pacientes con enfernedad de
Par ki nson presentan temblor. Podemps decir entonces:

"NO TCDCS LG5 QUE Tl EMBLAN T1 ENEN PARKI NSQN,
NI TODOS LOS QUE LO TI ENEN TI EMBLAN"

Consi ste en una nmayor contractura de | os miscul os, |a persona
se siente "dura o tiesa".

Probl emas de equilibrio

La persona se siente nmAs inestable y puede caer con
mayor facilidad.

Todos estos sintonmas son | os |l amados cardi nal es porque son
| a base para decir que una persona tiene |a enfernedad. Pero
| a enfernmedad puede verse en nultiples aspectos cotidi anos:

* La falta de expresion con |la cara, tanbi én conocida cono
cara de jugador de Poker. Esto sucede porque |os miscul os
de la cara estan nmas lentos y nmas "tiesos", y casi sienpre
mas "grasoso", |o que afecta a |a persona cuando se acerca
a otro porque da |la sensaci 6n que sienpre esta enojado.

* Voz mas baja (hipofonia) haciendo dificil a veces entender
|l o que | a persona habl a.

* Al cam nar presentan pasos cortos, marcha mas lenta, no
nmueve | os brazos y |a espalda | a manti ene doblada | o que le
da un aspecto de persona de mayor edad.

* Al escribir la letra se achica y en ocasiones el tenblor
hace mas dificil el escribir. Problemas para firmar |os
docunent os.

* Se cae la saliva al dormr nojando |a al mhada

* Al gunas personas se sienten desani nados, tristes, con pocas
ganas de hacer cosas, |legando a tener una depresion.

For mas

La enfernedad se nuestra mas en un |ado del cuerpo por lo
que al inicio puede parecer que soOlo afecta a un |ado.
Dependi endo de qué sintonas sean nmas narcados que otros,
podenos distinguir varios tipos de Enfernedad de Parki nson:

* Acineto-rigida: En esta forma de |la enfernedad la lentitud
y la rigidez son |o nmas inportante.

*

Tenbl orosa: Lo que nas afecta a | a persona es el tenblor.

* Mxta: es aquella en que ningun sintonma es nmas inportante
que otro siendo al final una nmezcla de |as fornmas ya nonbr adas.




A |l os 57 afios noté rigidez en las piernas y
en | os brazos. No podia vestirme ni bafarne,
| entitud para cam nar y hace al gunos neses ne
apareci 6 un tenbl or en |l a pierna derecha junto
al diagnostico de |la enfermedad. Entré en
depresi 6n, nme puse |lorona y sensible.

Buscando apoyo encontré el Cetram donde
encontré apoyo nedi co, terapéutico y enocional
de m s conpaferos y profesionales, a |os que
est oy nuy agradeci da.

Enri queta Godoy / Hace 15 afios que tiene
Par ki nson

Dat os sobre | a Enf er nedad

La Enfernmedad de Parkinson es nas frecuente en | as personas
mayores de 60 afios en que uno de cada cien |la tiene. Con el
envej eci m ento de nuestra poblaci 6n han ido aumentando el
narmero de casos. Se estima que actual mente en Chile existirian
2 pacientes cada m | habitantes.

Esta enfernmedad es poco frecuente en personas jovenes aungue
se puede ver. Cual qui er persona puede tener Parkinson, asi
encontranos a personaj es conoci dos por todos cono el fallecido
Papa Juan Pablo Il o el actor Mchael J. Fox. Esta enfernedad
no di stingue cl ases social es, razas ni sexo.

La Enfermedad de Parkinson fue descrita por James Parkinson
en 1817. No se conoce su causa, Sin enbargo se sabe que no
se contagia a otras personas. En |la nmayoria de | os casos no
es hereditaria, aunque cuando | a enfernedad se inicia antes
de |l os 40 afios se ven mas casos heredados. Existen nuchas
teorias para poder entender cual seria el problem, sin tener
claridad absol uta, ya que se consideran otros probl emas cono
| a participaci 6n del nedio anbiente, problenas genéticos,
t 6xi cos entre otros.

Lo que est& claro es que | a Enfernedad de Parki nson se produce
por una destrucci 6n de célul as del cerebro Il amadas Neuronas,
especi al nrente | as que se encuentran en una zona del cerebro
(en el tronco cerebral) I|lamada Sustancia Negra. Estas cél ul as
son | as encargadas de producir una sustancia ||l anmada Dopam na
que actua en una parte del cerebro encargada de control ar
el nmovim ento del cuerpo.

Hay al gunos nedi canent os que se usan para otras enfernmedades
que pueden producir problenas simlares a | os que se ven en
| a Enfermedad de Parkinson y si estos nedi canmentos | os tonan
| as personas que tienen Parkinson, se pueden enfermar aun
mas. Por ello |l e recomendanos informar a su nédico tratante
de todos | os nedi canentos que esta tomando. Si tiene dudas
|l eve | as cajas de | os nedi canentos para que su nedico |as

pueda revisar.

NO TOVE MEDI CAVENTOS NO SE LOS HAYA | NDI CADO SU MEDI CO.
| NFORVE A SU MEDI CO DE TODOS LOS MEDI CAVENTOS QUE TOWA,




Avance de | a Enfer nedad

Cono se | o habra nenci onado su nedi co, ésta es una enfernedad
| entanmente progresiva que |los tratam entos disnm nuyen |as
nol estias. Luego del diagnéstico, habitual nente pueden pasar
de 3 a 5 afos en que |la persona se siente bastante bien
fisicanente con |a ayuda de | os nedi canmentos y | os sintomas
de | a enfernedad son poco notorios. Es en este nonento donde
el canmbio en el ritno de la vida es 1o que nas afecta a la
persona. Tal vez se cansa en su trabajo, o |as |abores de

hogar no | as puede realizar tan rapido cono antes. Todos
est os aspectos son inportantes porque pueden provocar en |a
persona nucha preocupaci 6n e incluso afectar su anino y
deprimrse. Una buena comuni caci 6n con su nédico tratante y
consi derar el apoyo de otros profesionales de |la salud cono
el Terapeuta Ocupacional y el Psicologo pueden hacer nmas
| | evadero este priner paso.

La famlia durante todo este cam no es fundanental. Conocer
bi en de que se trata |la enfernedad y conversar sobre | o que
todos sienten al respecto es nmuy inportante. Dese un tienpo
para conpartir con su pareja e hijos y disfrutar de ellos
pl enanente, no so6lo pensando sienpre en |a enfernedad.
Con | os aflos se requerird de tratam entos mas conpl ej os para
manej ar |as nol estias de su enfernmedad e incluso en al gunos
casos tratam entos quirdargicos.

Tratam ento

Actualmente la forma de tratar |a enfernedad esté orientada
a disminuir o aliviar los sintomas de |a enfernmedad. Esto
se puede | ograr con nedicanentos y con el tratam ento que
entrega el equipo de rehabilitaci 6n, cono por ejenplo un tipo
especial de ejercicios (kinesioterapia), tratamento de |la
voz (fonoaudi ol ogia), Terapia Ocupaci onal para nmantener su
i ndependencia en |l as actividades que realiza cada dia,
entre otros.

Al recibir el diagnéstico del médico no |e di
mayor i nportancia por no tener conocimnm ento
de esta enfernedad y m vida era nornal. pero
con el paso del tienpo fueron apareciendo
di ferentes sintomas que enpezaron a limtarne
fisicanmente.

Toné mayor conocinmento de |la enfernedad |o
que nme marcdé en m personalidad; canmbid m
caracter y perdi la ilusion de vivir. No he
sabi do nunca en qué forma afecté a m famlia
esta enfernedad, pero si he recibido sienpre
el apoyo de todos ell os.

Alicia Fuentes / Hace 25 afos que tiene
Par ki nson [ precoz]




Hay un dicho que dice “el que sienbra,
cosecha”. Ustedes m s queri dos am gos y am gas
han senbrado en mi carifio, ternura y dedi caci 6n,
a tal grado que me son necesarios e
I ndi spensabl es, cada di a.

Cuando pienso en el tienpo pasado, que no
| o tuve, se ne hace i nposi bl e haberl os vivido
esos dias. Hoy tengo la luz de vuestra
conpafia, |la que guia m andar en el canm no
de la rehabilitacién y se ne hace facil
seqguir, porgue sé gue tengo ayuda nédi ca,
terapéutica, sicoldégica y emocional.

Qui ero agradecer a todos | os nedi cos, terapeutas
y profesionales, am gos y am gas, el apoyo
en todos los temas y en m ruego al Padre
Cel estial, que Jesucristo |les bendiga a todos
y a los que lean esto, reciban la msm
bendi ci 6n de bondad, anor, paz, ternura.

Son | 0os sinceros deseos de
Enri queta Godoy




Medi canent os

Exi sten diferentes tipos de nedi canmentos (tiles para dismnuir
| os sintomas de | a enfernedad, sin enmbargo aun no existen
f armacos que detengan el avance del Parki nson. Exi sten muchos
cientificos investigando para poder encontrar al gun tratamento
que detenga | a enfernedad.

Exi sten varios tipos de farnmacos para el tratamento de |a
Enf ermedad de Parkinson. Los prineros en usarse fueron |os
|  amados Anticolinérgicos, porque |o que hacian era inpedir
gque una sustanci a del cerebro |l anmada Acetil colina funcionara,
di sm nuyendo | os sintonas de |a enfermedad. El problenma es
gue ademas provocaban otros probl emas de sal ud cono probl emas
de nenoria, boca seca entre otros inconvenientes. Es por
esta razdén que actualmente casi no se ocupan.

Ust ed encontrara en | os farmacos dos nonbres. Uno de ellos
es el "Nonbre Genérico", es decir el de |l a sustancia del cua
esta hecho el nedicanento y el "Nonbre Conercial" que es con
el que se vende y el que su nédico le dira para que | o ubique
en | a farnmaci a.

A continuaci én | e entreganos un |istado de al gunos farnacos
del tipo Anticolinérgico, con sus dos nonmbres:

Nombre genérico Nonbre conerci a

CBiperidenc | Akineton

Trihexi fenidilo | Tonaril |

Tenvati |

Levodopa

Esta sustancia es el tratam ento mas potente que existe para
esta enfernmedad hasta |la fecha ya que logra aunentar |a
dopam na en el cerebro, la que conp ya nmenci onanps esta

di sm nuida en | as personas con Parkinson y es la razon por
| a que se tiene | a enfernedad.
Hoy se encuentran | os siguientes farmacos de este tipo:

Nombre genérico Nonbr e conerci al

Levodopa Benserazi da [Prolopa |
oo res |
TProlopa b spersabig
 weltase

Cevodopa Carbidopasinerst o
—  Jenie
— Powones
et

Gifoparkin

Hay al gunos medi canment os que actuan nms rapi do que otros.
Ust ed debe consultar a su médico sobre el tipo de farnaco
que esta tomando y | ogre despejar todas sus inquietudes.
Exi sten ademés otros féarmacos que su nédi co | e puede indicar
y que ayudan a mantener por mayor tienpo el efecto positivo
de |l a Levodopa. Algunos de ellos son |os siguientes:

Nonmbre genérico Nonbr e conerci a

Tol capone Tasmar

Entocapore | Comam |

Ent acapone- car bi dopa- | evodopa St al evo*

*no disponibles en Chile

En i nvestigaci ones actual es se esta observando el efecto de
otros nedi camentos que imtan la funcién de | a dopamna, |o
que disminuiria el avance de la enfermedad y harian mas lenta
| a aparicion de problemas. Esto aun se discute entre |os
pr of esi onal es expert os.




Al gunos de estos farnmacos son:

Nombre genérico Nonbr e conerci al

T Faoge |
T erigst
T Giten

1 iptona

Cabergol i na Cabaser *

* no estan disponibles en Chile




2. Tratam ento Quiruadrgico

El tratamiento quirurgico (operaci 6n en |la zona af ectada del
cerebro) se realiza s6lo en |las personas a |las que |os
farmacos no | es hacen ningun efecto positivo. Esto no es | o
mas frecuente al inicio de |a enfernedad.

3. ros Aspectos
del Tratam ento

El enfrentar este nuevo desafio que |la vida

|l e ha i mMpuest O, varios canbios inportantes aparecen en
su vida, tanto en |lo personal conmo en su relacioén con |os
seres queridos. Conp se enfrenta, depende de cada uno, pero
se requi ere conocer sobre su enfernedad elimnando mtos o
prej ui ci os para poder proyectar su futuro.

Es normal que |uego de recibir el diagnéstico de | a Enfernedad
de Parkinson sienta temor, enojo y frustracion.

A nedi da que pasa el tienpo |legara a "darse cuenta" que |a
vida ha adquirido otra forma diferente a | a que ya se estaba
acost unbrado. Luego de la rabia o |la pena inicial conprendera
que este nuevo desafio de la vida cono |o henos |l amado | o
invita a mrar todo con mas calma, a valorizar a sus seres
queridos y a poner todo de su parte para mantener un estilo
de vida | o mas sal udabl e posi bl e.

Para cunplir con esto |le proponenps tres el ementos que no
debe ol vidar: cui de su estado ani m co, conpronetase
con el tratamento de su enfernedad y mant enga
un buen estado fisico.

Para su estado de ani no una actitud positiva | o ayudara mucho.
Tenga confianza, porque si bien |l a enfernedad no se cura se

puede | I evar en fornma adecuada por varios afos. Los nedi canent os
son uUtiles para dismnuir |los sintomas, y aunque estos no
desapareceran, se haréan nmuy poco notorios |la nayoria de |as
veces. El efecto de ell os puede denorar en aparecer asi que
espere algunos meses para ver |los resultados.

Avance hacia |la conpresi 6n de | a enfernedad.
M entras mas se denbre en aceptarla conp parte de su vida,
mas tienpo le tomara reci bir el adecuado tratam ento. Michas
personas consultan a varios nedi cos y canbian de tratam ento
constantemente. Esto s6lo empeora la situacion.

Una buena relaci6n con su nmédico tratante y los otros
prof esi onal es de |la salud que |o atienden es de gran ayuda.
El | os deben provocar en usted confianza y conprensi 6n nutua.
Est& en su derecho al preguntar sobre todas |as inquietudes
que apar ezcan.

Esta conprobado que el participar en actividades que | e gusten
y que sean parte de su vida genera un nejor estado de sal ud.

Al contrario, si comenza a aislarse o deja de hacer |o que
antes realizaba, el avance de |la enfernedad es mayor. Mre
con atenci6n su vida. Hija las actividades que mas | e agradan,
cono juntarse con am gos, conpartir con la famlia, hacer
al gun de deporte, trabajar etc. Tal vez sea necesario realizar
al gunos canbi os principal nente en |la velocidad con |a que
hace | as cosas, pero trate de seqguir participando en ell as.
Puede conversar con sus seres queridos, am gos o0 conpaiferos
de trabajo y explicarles de qué se trata esta enfernedad y
gue si en algun nonmento | o notan nuy serio o mas |l ento que
de costunbre no significa que esté sin anino o enoj ado.
Le aseguranobs que quienes |lo rodean y sienten afecto por
usted répi danmente entenderan la situaci6on y en un corto plazo
ya no notaran el tenblor de sus manos sino su grata presencia
con ell os.

Dese periodos de descanso cuando sienta que es necesario,
no se exija denmasiado que |la fatiga es nas frecuente en | as




per sonas con Par ki nson. |gual nente, si usted conduce autos,
debe tener en cuenta que se cansa con mayor facilidad por
|l o que | e reconendanos viajes cortos y si son mas | argos,
realice descansos durante el trayecto. No ol vidar | os
medi camentos y transitar por zonas descongesti onadas.

Tal vez o que mas |le cueste realizar sea vestirse, en
especi al abrochar |os botones y cordones del zapato. Una
forma de adaptar esto es canbiarlos por broches, cintas
adhesivas, velcro o cierres. Los zapatos tipo nocasin son
conodos y la suela de gonm es mAS segura porque no se
resbalara. Para |as nujeres se recom enda no usar tacos muy
al t os.

La famlia, los amgos y |las personas que usted considera
i nportantes en su vida son claves en estos nonentos. Usted
puede educarl os sobre | o que esta viviendo. No se aleje de
ellos y trate de conpartir |os buenos y nmal os nonentos. Tal
vez al inicio de la enfernedad usted no tenga otro tema en
su nente que no sea el inpacto que esta enfernedad |e ha
provocado. Si se aninma y mantiene su estilo de vida |o mas
pareci do al que realizaba antes del diagnostico, pronto podréa
disfrutar de lo que sienpre ha sido de su agrado, dejara
la enfermedad de lado y se permtira ser feliz.

Sienta en | os profesionales que | o atienden una mano am ga,
cuéntel e sus probl emas e i nqui etudes. Mantenga | a i nformaci 6n
sobre su tratamento a la mano y Ileve al nmédico la dltim
receta y/ o todos | os nedi canent os que tona anot ados (nedi canent o,
cantidad y horario en que lo toma), anote |os probl emas que
desea contarle y l|las preguntas que desea realizarle

El ejercicio es un conplenento inportante para poder |1l evar
una vida plena, |a enfernmedad de inpone probl emas notores
que le dificultan sus activi dades, el tener una buena condi ci 6n
fisicale resultara atil, se sentiréa nmejor, |e reconmendanos
una rutina diaria de al nmenos 10 mnutos en |a mafiana o | a
tarde. Michas veces resulta tedioso el realizar estas rutinas
de ejercicios por | o que incorporarse a una escuel a de yoga,

Tai chi u otra actividad de este tipo puede resultar nas
entret eni do.

Concl usi ones

Esperanbos que este pequefio docunento haya sido de apoyo para
usted y su famlia. Le deseanpbs |la nejor de |as suertes en
este camno que acaba de iniciar. Para finalizar |e entreganos
al gunas direcciones de |ugares gue pueden ser de su interés
para el tratamento y rehabilitaci 6n de su enfermedad.




Direcci ones de | ntereés

Centro de Transtornos del Movimento
Belisario Prats 1597-B

Santiago de Chile

Tel éf ono: 732 1927

Es un centro clinico docente sin fines de lucro, que en
conjunto con | as agrupaci ones ofrece una vision integral de
| a persona que padece un trastorno del novimento, en pro
de la nejoria de su calidad de vida, consideréandol o conp un
participante activo en su busqueda de su bienestar, en su
tratam ento y rehabilitacidn.
http://ww. fcm usach. cl/cetranm

Agr upaci on de Am gos de Par ki nson
Belisario Prat 1597b

Santiago de Chile

Fono 7321927

Cuya m si 6n es generar un espacio con el objetivo de dar a
conocer | a enfermedad de parki nson, favoreciendo | a col aboraci 6n
entre profesionales, pacientes y fanmliares en pro de la
nejoria de su calidad de vida, participando activanente en
| a busqueda de nuevas estrategi as para su bi enestar, tratamento
y rehabilitaci én.

http://ww. agr upaci onpar ki nson. cl

Fondo Naci onal de |a Di scapaci dad ( FONADI S)
Aveni da Manuel Mntt 1007, Provi dencia

Santiago de Chile

Fono 2254265

Fax 2234119

Es un organi sno estatal encargado por ley de | a adm nistraci 6n
de la ley de |la Discapacidad. Se otorgan beneficios cono
ayuda t écni ca a personas con di scapaci dad con baj os i ngresos.
http://ww. f onadi s. cl
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