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Salud y medios de comunicacién

En el afo 2004 se publicaron 11.021 textos de salud en los cinco periddi-
cos de informacion general mas vendidos en Espafia, segin el Informe
Quiral 2004 (Fundacidn Privada Vila Casas y el Observatorio de la Comu-
nicacion Cientifica de la Universitat Pompeu Fabra}, lo que supone un creci-
miento sostenido de este tipo de informaciones, que en los Ultimos tres
anos se ha mantenido entre los 11.000 y los 12.000 textos.

En radio y television, medios con una penetracion mayor, el rastreo de
contenidos es mas dificultoso. Aun asi se ha evidenciado un incremento de
las informaciones sobre salud. Este incremento también se ha producido
en el nimero de consultas por internet.

Pero no siempre la cantidad va unida a la calidad, y eso lo saben muy
bien las asociaciones de pacientes, cuyo objetivo fundamental es velar por
los derechos de las personas que padecen enfermedades.

Las asociaciones de pacientes son una fuente importante de informa-
cion, aunque en la actualidad, y segun el Informe Quiral, sélo ocupan el 19%
de las consultas que realizan los medios de comunicacion. Estas asociacio-
nes son colectivos con una amplia experiencia y disponen, cada vez mas,
de recursos especializados para informar a la ciudadania.

Del afan de colaborar con los medios de comunicacién nace esta guia,
que se divide en dos grandes bloques: una primera parte general sobre
salud y medios de comunicacion y una segunda parte especifica dedicada
al trato mediatico de cada una de las cuatro enfermedades relacionadas.

Este documento quiere ser una herramienta Gtil para:
m Informar, orientar y aclarar conceptos.
m Desterrar falsos mitos.
m Fomentar la divulgacidén de algunas enfermedades.
m Acercar las asociaciones de pacientes a los medios
de comunicacién.

Esta guia pretende ser una ayuda para los y las profesionales de los
medios de comunicacion social para tratar con rigor la informacion relacio-
nada con medicina y salud, sobre todo respecto a cuatro enfermedades de
gran impacto social: alzheimer, cancer, parkinson y SIDA .
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La salud

y las enfermedades
en los medios
de comunicacién

Estas guias estan dirigidas a medios de comunicacién de caracter general
[prensa, radio, television e internet) y a revistas especializadas en temas
sociosanitarios, de salud y medicina, exceptuando las publicaciones de
caracter cientifico y académico.

Radiografia inicial

Un primer analisis sobre la relacion entre medios de comunicacion e infor-
maciones sobre salud nos indica que hay:
m Unincremento de noticias sostenido.
m Una mayor especializacidn y sensibilidad de los profesionales de
los medios de comunicacién.
m Una demanda creciente de informaciones sobre salud por parte
de la poblacion.

Estas tres caracteristicas van unidas y se retroalimentan: a mayor inte-
rés ciudadano, mas incremento de informacién y mas interés de los
medios de comunicacién para disponer de profesionales especializados.

Los temas que se publican en los medios dependen en gran medida de las
rutinas periodisticas, que tienen que ver generalmente con:

m La actualidad.

m La excepcionalidad.

= La polémica.

m Elinterés publico.

Las rutinas influyen en el tipo de noticias que se publican. El siguiente
cuadro especifica qué tipo de informaciones tienen mas o menos presen-
cia en los medios de comunicacion, seguin los datos aparecidos en el
Informe Quiral 2004.

La salud y las enfermedades en los medios de comunicacién
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EJEMPLOS

m ...gestion sanitaria. m «Los inmigrantes colapsan los servicios
sanitarios.»

m ...salud publica m «La cumbre de Nigeria se cierra con el obje-
de actualidad. tivo de crear un fondo global para ayudar a las
‘é personas con SIDA.»
2
A m ...epidemias concretas. m «La gripe vuelve.»
m ...educacion en salud. m «La astenia, una enfermedad primaveral.»
m ...politica sanitaria. m «El presupuesto del Ministerio de Sanidad y
Consumo se eleva a 823 millones de euros.»
£
:Z: m ...investigacidn basica m «Aislan células madre en la médula dsea de
8 de aplicacion no inmediata. | ratones.»
m ..prevencion y descrip- = m «La OMS calcula que se puede salvar la vida
cion de enfermedades. de 36 millones de personas en diez afios pre-
viniendo las enfermedades crénicas.»
g m ...el papel y funciones m «La Asociacion Espafiola Contra el Cancer
% de las asociaciones visita las instalaciones del Centro Nacional de
3 de pacientes. Oncologia.»

La manera de informar y sus razones

Basado en el Informe Quiral 2004 sobre la relacién entre medios de comu-
nicacién y salud, las noticias en este campo se pueden clasificar en dos
tipos: los tépicos de interés subito y los t6picos de interés constante, cada
uno con sus caracteristicas.

TOPICOS DE INTERES

CONSTANTE
Se relacionan m La actualidad. m Elinterés general (aunque no
con... sea de actualidad).
Tratamiento m Suelen estar acompafados deun | m Suelen tener un tratamiento
cierto sensacionalismo y poca pro- elaborado, mas profundo y con
fundidad. rigor.



Caracteristicas

m Siguen siendo los més tratados.

m Pueden ser recurrentes en épo-
cas estacionarias (dia mundial de
una enfermedad, momentos de bro-
tes epidémicos o intoxicaciones,
periodos de campafas médicas,
etc.) o en el momento en que ocu-
rren (controversias, fallos médicos,
descubrimientos en investiga-
cién...).

m Suelen ser temas de «portada>
y se complementan en secciones
de opinidn, editoriales, etc.

m La mayoria tienen un componen-
te mimético, e informan de la
misma manera y con los mismos
titulares.

m El uso de fuentes de informacién
es menor.

TOPICOS DE INTERES
CONSTANTE

m Son menos tratados.

m Suelen tener un componente
estacional (aparecen mas en
épocas como el verano, cuando
se necesitan reportajes para
cubrir espacios, o en periodos
«agudos> de dicha informa-
cién).

m Aparecen generalmente en
secciones especializadas.

B Suelen tener componentes
diferenciales, dependiendo de
cémo se aborde la informacién
o el reportaje.

mHacen un mayor uso de fuen-
tes de informacién para contras-
tar opiniones y enfoques.

La calidad
de las informaciones sobre salud

La calidad de las informaciones depende de varios factores:
m Delinterés del o |la periodista para elaborar un articulo con rigor.
m Del interés del medio de comunicacién para tratar con mas pro-
fundidad y enfoque comunicativo el tema.
m Delos recursos profesionales y periodisticos de los que se dispone.
m De la buena comunicacion e interactuacion entre profesionales de
los medios y fuentes de informacién, como por ejemplo con las aso-
ciaciones de pacientes.

La salud y las enfermedades en los medios de comunicacién
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Conceptos para una

buena comunicacién
en salud

En este capitulo se proponen pautas que pueden ser Gtiles para tratar in-
formaciones sobre salud.

Son recomendaciones que pueden ayudar a dar un mayor conocimiento
de algunas enfermedades, de sus tratamientos o de su impacto social.

La influencia de los medios de comunicacién en la opinidn publica es indis-
cutible. Por eso, el tratamiento que se da a la informacidn, asi como los
mensajes y las imagenes que se utilizan, deben reflejar las realidades de
los temas abordados, teniendo en cuenta el impacto en la recepcion de la
informacién y el potencial formativo-educativo que tienen las noticias.

El trato mediatico.
Cuestiones a evitar

El trato mediatico ha ido mejorando, pero aun existen algunos errores e
inercias que se perpetdan, creando y manteniendo estereotipos, falsas
creencias, prejuicios o informaciones poco exactas. Aqui hay algunos
ejemplos.

| Titulares alarmistas o morbosos

Los titulares de las noticias condensan la informacién en pocas pala-
bras. Sin una base con rigor, se puede caer en informaciones simplis-
tas, incorrectas o alarmistas.
Ejemplo: « Los farmacos para el parkinson pueden provocar ludopatia>,
mientras que en el subtitulo se informa de que «este efecto secundario se
considera excepcional>.



La informacion cientifica tiene una base compleja. Sin una «traduc-
cion» inteligible (sin descuidar el rigor] se puede crear confusién y
poca comprension.

«Se ha experimentado con ratas el efecto de la hormona sobre
células tumorales hipofisiarias y se ha demostrado que la reduccién en su
desarrollo estd relacionado con la inhibicién de los oncogenes c-myc y c-
jun, que facilitan la aparicién de tumores, y con la potenciacién del gen p53,
que acta como supresor de los mismos> (noticia dada en television).

3

Aveces, la informacion médica se acompana de una cierta negativi-
dad y se envuelve con un conjunto de imagenes estereotipadas que
no se corresponden con la realidad.

«...contindan disminuyendo los nuevos casos diagnosticados
de SIDA en todos los grupos de transmision.» En esta informacidn se habla
de «grupo de transmisiéon>» (un sinénimo también muy al uso seria
«grupo de riesgo>). Seria mucho mas apropiado hablar de practicas o con-
ductas de riesgo. Hablar de grupos lleva a estigmatizar a colectivos.

4

Hay enfermedades que por su cronicidad o por su complejidad se
convierten en invisibles para los medios. Otras veces, el ocultismo y
la falta de comprension relegan algunas dolencias a un segundo
plano.

Una de estas enfermedades seria por ejemplo el alzheimer, que
afecta a un porcentaje elevado de poblacién, y de la cudl muchos familiares
echan en falta obtener informacién acerca de cdmo atender a una persona
enferma, dénde acudir, cémo diferenciarlo de otras enfermedades tipicas
del envejecimiento, etc.

5

Si ciertas informaciones (un hallazgo médico, unas estadisticas...)
no se contextualizan con datos e informaciones que ayuden a com-
prender su alcance social, no se pueden entender o pueden inducir a
error.

«Una enzima puede favorecer el desarrollo de farmacos contra
el SIDA mas puros y baratos». En ningiin momento se explica cuando se ha
probado su aplicacion o cuando se podra aplicar, con lo cual no existe infor-
macion acerca de los beneficios reales.

Conceptos para una buena comunicacién en salud
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Debe hacerse un uso cuidadoso de términos especificos para no
emplear metaforas o comparaciones que puedan herir a ciertas per-
sonas o para no crear confusiones de términos médicos.

«No solo nos olvidamos de lo que ocurrié hace treinta o sesen-
ta anos, sino que a menudo nos olvidamos de lo que sucedid la semana
pasada, o ayer mismo (con lo cual, mas que de desmemoria, habria que
hablar de alzheimer historico)>» o «[...] esto es un cancer de la sociedad>»
o0 «fallecid tras una larga enfermedad>.

Estas informaciones utilizan metaforas poco apropiadas, que pueden
herir la sensibilidad de las personas que padecen la enfermedad o que no
ayudan a normalizar o superar el tabu asociado a la misma.

’

Crear analogias err6neas, violar la intimidad de las personas que

padecen una enfermedad o acompafar informaciones con image-

nes escabrosas puede crear confusion y alarma social innecesaria.

En un reportaje donde se aseguraba que el parkinson provoca-

ba ludopatia se acompafiaba la informacién con la imagen de una mujer de

apariencia sucia y desarreglada delante de una maquina de juego. También

seria un ejemplo vincular el SIDA a imagenes de personas adictas a las dro-
gas u homosexuales.
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La salud y el bienestar de las personas depende en buena de parte
de las conductas de prevencién que se lleven a cabo. Informar sobre
habitos saludables o sobre medidas preventivas puede ser un enfo-
que muy positivo, aunque sean temas menos espectaculares.

El uso del lenguaje

El conocimiento de los temas concernientes a la salud ha aumentado en los
ultimos anos, y se ha mejorado su trato en gran parte de los medios de
comunicacion. No obstante, conviene recordar algunos elementos clave
relacionados con el lenguaje utilizado a la hora de tratar las informaciones
médicas y cientificas.

Estos elementos claves son:

m Hacer inteligible el lenguaje cientifico.

Uso correcto del Iéxico.
Eliminar detalles demasiado técnicos o procesos sofisticados.
Escribir en un estilo directo y con frases cortas.

| |
| |
| |
m Contextualizar bien la informacién.



Aclarar las siglas.

No caer en el amarillismo o sensacionalismo.

No ser paternalistas.

Cuidar los aspectos relacionados con la identidad de género.

[.as fuentes de informacién

Conocer bien las fuentes de informacion y saber lo que pueden aportar es
fundamental para un buen contraste de la informacién en materia de salud.

Las asociaciones de pacientes pueden actuar como catalizadoras de las
distintas fuentes, ya que trabajan con datos e informaciones que tienen
una procedencia diversa (administraciones, instituciones, centros de
salud, etc.).

Todas las fuentes de informacion relacionadas con temas de salud pueden
aportar la vision profesional del sector que representan y también algunas
informaciones mas concretas que las diferencian entre si.

Conceptos para una buena comunicacién en salud



Decélogo para una
buena comunicacién

Las asociaciones de pacientes consideran que la comunicacién debe cum-
plir algunos requisitos minimos que ayuden a tratar con mas rigor, profun-
didad, efectividad y respeto las informaciones sobre salud.

|  Promover el conocimiento social de la salud/enfermedad

m Los medios de comunicacién son una buena plataforma para in-
formar y educar de manera critica, ética y responsable, y son una
herramienta importante para la sensibilizacién.

m El pablico busca informacién en los medios, y éstos tienen un
papel formativo.

= Todas las enfermedades han de tener su espacio: todas tienen
aspectos que contar.

~2 Clarificar la informacion cientifica
para el publico en general

m Interpretar y divulgar el lenguaje cientifico para transmitir infor-
maciones especializadas a un publico que, de otro, modo no tendria
acceso a dicha informacion.

m Esta «traduccion> debe ser comprensible, exacta y rigurosa.

» Elbuen uso deilustraciones y graficos ayuda a entender mejor las
informaciones.

<3| Contemplar diferentes puntos de vista
para enriquecer la informacion

m No siempre un solo modelo vale para todo el mundo.

» El bombardeo de malas noticias puede causar una sensacién de
impotencia entre el publico.

Contextualizar bien las informaciones para entender su alcance.
Ofrecer informacién lo mas completa posible.

Contrastar las informaciones y las fuentes.

Enlos casos mas polémicos, intentar equilibrar diferentes visiones.

3 Poner mas atencidn a los enfoques en positivo

m Buscar aspectos que atiendan también las soluciones y no sélo a
las limitaciones.

Salud y medios de comunicacién
" = Enm



m Hablar de experiencias, conductas saludables... y no sélo de gran-
des cifras, catastrofes o politicas.

m Incorporar temas de prevencion y tratamiento (recursos sociales,
el papel de la familia, voluntariado, etc.).

=1 Desmontar falsos mitos

m Buscar un tratamiento de conceptos y Iéxico adecuados y precisos.
m No abusar de comparaciones o metaforas que induzcan a errores
o inexactitudes.

*} No estigmatizar

m Tener presente el impacto que la informacién transmitida puede
tener en el colectivo afectado.

m No asociar siempre enfermedades a colectivos concretos o gru-
pos de riesgo.

m Acompanar las informaciones con imagenes precisas.

'« Evitar caer en la espectacularidad

m Usar las estadisticas con rigor y contextualizarlas.

m Utilizar titulares atrayentes pero precisos.

m Evitar crear falsas expectativas (avances cientificos preliminares,
farmacos en las primeras fases de investigacion...).

1 Aportar el punto de vista de las personas afectadas

m Acompafar la informacion de un punto de vista de la persona
afectada ayuda a hacerla mas proxima y humana.

1 Usar correctamente las fuentes de informacion

m Usar fuentes de primera mano y que tengan una base fidedigna.
m Evitar convertir en certezas las opiniones personales.

= Ser cauto/a con las consultas a internet: no todos los sitios son
fiables ni estan suficientemente actualizados.

m Recordar que las asociaciones de pacientes son una fuente de
informacion.

Tratar la informacion de manera continua

y realizar un seguimiento de la misma

Hay informaciones que siempre resultan de interés y no por ello
dejan de ser noticia.

Decédlogo para una buena comunicacién
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l.as asociaciones de
pacientes y tamiliares

Las asociaciones representan a las personas afectadas por una enferme-
dad y actdan promoviendo programas, movilizando a la ciudadania, for-
mando e informando, con unos valores comunes basados en la solidaridad
del colectivo que representan, la independencia de su gestidn y la transpa-
rencia en sus actividades.

En los dltimos afos el nimero de asociaciones en el sector de salud ha
aumentado de forma progresiva.

Funciones, objetivos y programas

En las distintas comunidades auténomas existen asociaciones que traba-

jan por y para las personas afectadas. Por personas afectadas se entiende

a quienes padecen una enfermedad, asi como a sus familiares.

Estas asociaciones acostumbran a estar federadas para que, entre otros
objetivos, haya un portavoz Unico ante los poderes publicos.
Las funciones de las asociaciones de pacientes y sus familiares son:

= Representar a la sociedad civil
Las asociaciones de pacientes representan a un colectivo concreto
ante las administraciones encargadas de adoptar medidas y politi-
cas concretas.
m Promover la participacidn ciudadana
Actdan como motores para la movilizacién y la participacién ciuda-
dana con el objetivo de sensibilizar e informar a toda la poblacidn.
m Prestar servicios partiendo de una planificacién de programas y
estrategias
Dan atencidn, informacién y formacién, prestan servicios de rehabi-
litacion y promueven centros especializados, actividades que se
desprenden de una planificacién de estrategias y programas.
También son un punto de encuentro muy Util para el intercambio de
experiencias.

Las asociaciones tienen unos objetivos que nacen de las necesidades a
las que dan respuesta. Estos objetivos estan definidos en sus estatutos.




Como se organizan

Las asociaciones cuentan con 6rganos de gobierno (asamblea), 6rganos
gjecutivos (presidencia, junta directiva...] y 6rganos de gestion:
m Junta de directiva que representa a la asamblea, y cuyos miem-
bros realizan este trabajo de manera voluntaria y no remunerada.
m Profesionales retribuidos y personal voluntario.
m Expertos o profesionales del sector o enfermedad que tratan.
m Portavoces o personas especializadas en transmitir estos progra-
mas y objetivos.
m Personal para el desarrollo de actividades y funciones de gestion
de la asociacion.
= Voluntarios (personas que libremente deciden dedicar una parte
de su tiempo a ayudar en las tareas de la asociacion].

Para desarrollar los programas, estas asociaciones se financian con sub-
venciones de las distintas administraciones publicas, donaciones de par-
ticulares, colaboraciones de fundaciones y empresas y aportaciones de
las propias personas afectadas y sus familiares.

Las asociaciones y los medios
de comunicacién

Una de las funciones basicas de las asociaciones es representar a la socie-
dad civil. Esto las convierte en una buena fuente de informacién y concien-
ciacion acerca de la enfermedad:
m Danvoz a las personas afectadas
Facilitan el contacto con las personas afectadas, que aportan nuevos
enfoques informativos desde un punto de vista mas préximo y
humano.
m Aportan informacién util
Disponen de informacién completa y fiable que aborda todas las
perspectivas de la enfermedad.
m Ayudan a aclarar términos y falsos mitos
Pueden ser muy Utiles para entender algunos procesos y dar expli-
caciones desde una base pedagdégica.
m Son colectivos sensibilizados y muy interesados
en la calidad de la comunicacién
Sonlos mas interesados en ofrecer una calidad informativa y promo-
verla, para que no se dafie al colectivo que representan. Estan dis-
puestas a informar, asesorar y promover la comunicacién con los
medios.

Las asociaciones de pacientes y familiares
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La imagen social
del parkinson

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) declard en 1997 el dia 11 de
abril como Dia Mundial del Parkinson, coincidiendo con la fecha de naci-
miento del Dr. James Parkinson y con el propésito de aumentar el conoci-
miento social de esta enfermedad.
Las asociaciones de pacientes insisten en que:
m El parkinson es una enfermedad poco conocida y con un alto nivel
de desinformacion social.
m En consecuencia, muy a menudo se confunde esta enfermedad
con otras de base neurodegenerativa, y este desconocimiento lleva
a muchas de las personas que padecen la enfermedad al aislamien-
to por verglienza o temor a bloquearse o mostrar los temblores.

El parkinson

m Es una enfermedad cronica, progresiva e invalidante, que habi-
tualmente conlleva, en estado avanzado, un notable deterioro en las
personas afectadas.

m Los sintomas van en aumento a medida que avanza la enferme-
dad: la degeneracion es progresiva.

m Existen tratamientos para reducir los sintomas.

m Aln se desconocen con exactitud las causas de esta enfermedad.
m Es mas frecuente en personas mayores, aunque existen pacien-
tes menores de 40 anos.

m Afecta porigual a hombres y a mujeres.

Datos estadisticos de interés

m El parkinson es la segunda enfermedad neurodegenerativa mas
frecuente.

m Hay 4 millones de personas afectadas de parkinson en el mundo.
m En Espafia, las ultimas estadisticas indican que hay alrededor de
100.000 afectados, segun datos del Ministerio de Sanidad del afo
2003.

m Laincidencia es de 20 a 25 casos nuevos al afio por cada 100.000
habitantes.

La imagen social del parkinson

[
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m La prevalencia de casos diagnosticados en un momento determi-
nado es de 160 pacientes por cada 100.000 habitantes.

m Un 2% de las personas afectadas padecen la enfermedad debido a
factores hereditarios.

» Los pacientes suelen estar bien en los 5-7 primeros afios (estado
de «luna de miel»).

m La edad media de diagnéstico de la enfermedad son los 60 afios.
m Afecta al 1% de los mayores de 60 afios (el portcentaje aumenta
con la edad).

Alrededor de un 15% de los diagnosticados son menores de 40 afios.
El 10% de los afectados puede beneficiarse de la cirugia.

El 40% sufre depresion en algin momento de su enfermedad.

Se estima que existe un 30% de pacientes sin diagnosticar.

El 25% de los cuidadores son mayores de 60 afos.

El trato mediético del parkinson

Las asociaciones de pacientes y familiares del parkinson han realizado un
esfuerzo en los Ultimos afnos para conseguir una presencia continuada y
un tratamiento riguroso de la enfermedad.

Aunque el trato mediatico ha mejorado, en ocasiones se transmiten ima-
genes e informaciones erréneas que no son un reflejo de la realidad,
pudiendo llegar a confundir a los ciudadanos y, como consecuencia, per-
judicando los derechos de las personas con la enfermedad.

El trato mediatico del parkinson tiene las siguientes caracteristicas:

ii"  Poca presencia continuada

La presencia mediatica de la enfermedad queda muy supeditada a
los actos e informaciones que se celebran durante el Dia Mundial del
Parkinson, sin mayor cobertura en el resto del afio.

2 Confusion

Suele confundirse con una enfermedad mental, sin distincién con
otras enfermedades neurodegenerativas, como por ejemplo el al-
zheimer o la demencia senil.

=} Tépicos de informacion cientifica

El tipo de informacién gira en torno a los hallazgos médicos y a los
tratamientos farmacoldgicos existentes.



“5  Poca informacidn sobre sintomas

Se informa muy poco de los sintomas, y precisamente este es uno
de los aspectos que genera mas confusion.

-1 Poca informacién sobre experiencias

Se informa muy poco de las experiencias de las personas que pade-
cen la enfermedad, y que aportan una visién mas humana.

Analisis de informaciones

Un rastreo de informaciones aparecidas sobre el parkinson ofrece una pa-
noramica de ejemplos que deberian subsanarse. Estos ejemplos muestran
algunas de las confusiones existentes:

EJEMPLOS AEVITAR YL LM 1113

m «El parkinson, el castigo
de una senectud temprana.»

m Una frase de este tipo induce a la creencia de que
el parkinson es una enfermedad con la que no se

puede vivir.
m Los sintomas de la enfermedad pueden controlar-
se con un adecuado tratamiento.

m «Los enfermos
de parkinson tienden
al aislamiento.»

m Titulares de este estilo no ayudan a entender

una enfermedad que es poco conocida, de cuyos
sintomas suelen avergonzarse las personas que la
padecen.

m Adema3s, en las asociaciones de parkinson, las per-
sonas afectadas encuentran el apoyo necesario.

m «(El parkinson) causa
irritabilidad.»

m Esta afirmacion no es cierta. No todas las personas
tienen los mismo sintomas y reacciones.

m Una informacidn generalizada de esta forma, sin
una base rigurosa, puede causar confusion.

m «Los farmacos para
el parkinson pueden
provocar ludopatia.»

m Este es un titular alarmista y sin fundamento.

m Se ha comprobado que la incidencia de este efecto
es casi excepcional.

m No se puede generalizar a partir de una excepcion.

m «Un nuevo tratamiento
que puede alargar la vida
de los pacientes.»

m Con esta informacién se puede concluir de forma
errénea que el parkinson es una enfermedad mortal.

m «Detener el parkinson.»

m Hasta el momento, ningun tratamiento detiene
el progreso de la enfermedad.

La imagen social del parkinson

n
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Principios

para comunicar
sobre parkinson

El papel de los medios
de comunicacién

Los medios de comunicacién tienen un papel muy importante para influir
en la percepcion de la realidad.

Una cobertura mediatica rigurosa y objetiva es una buena herramienta
para combatir algunos mitos falsos que favorecen la estigmatizacion. Es
necesario, pues, un uso correcto del lenguaje (ver el siguiente apartado] y
la transmision correcta de conceptos.

" Incidir en los sintomas de la enfermedad

Para aumentar el conocimiento social del parkinson.

21 Diferenciar el parkinson de otras enfermedades
neurodegenerativas

Diferenciarla bien sirve para evitar confusiones muy comunes.

=} Ofrecer una informacidn positiva

No todas las personas padecen la enfermedad de la misma manera,
y existen diversos recursos para afrontarla.

23| Ser prudente con las informaciones sobre investigacion

El hecho de que no se hayan esclarecido las causas que provocan
parkinson puede crear falsas expectativas entre las personas que lo
padecen y que buscan respuestas.

Lenguaje y conceptos

El lenguaje es una herramienta poderosa que debe ser usada, con rigor,
cautela y con conocimiento de causa.

Salud y medios de comunicacién



Los errores de concepto y de lenguaje pueden llevar a:
m Crear confusioén entre el publico.
m Ahondar en los mitos erréneos.
» Transmitir informacion sobre la enfermedad sin rigor y exactitud.

Los mayores errores se dan en la informacién acerca de la descripcién de
los sintomas y del desarrollo de la enfermedad, asi como su confusién
con otras enfermedades neurodegenerativas.

Propuestas de lenguaje y conceptos

m «Asociar parkinson
a enfermedad mental.»

re

Si

m No es una enfermedad mental. El parkinson
es una enfermedad neurodegenerativa, pero no es
una enfermedad mental.

m «Asociar parkinson
ainvalidez.»

m Dificultad para realizar ciertos movimientos.
Esta dificultad aumenta a medida que pasa el tiem-
po, y sélo en estadios avanzados algunas personas
necesitan silla de ruedas para poderse desplazar.

m «El parkinson
es contagioso.»

m No es contagioso. El parkinson es una enferme-
dad cuyas causas se desconocen.

m «Los parkinsonianos/as.»

m Las personas que padecen parkinson. Las per-
sonas afectadas de parkinson son, ante todo,
personas. Adjetivar el sustantivo las estigmatiza.

e Mas informacion en el Glosario de términos.

El enfoque y estrategia comunicativos

Las estrategias que se utilicen para comunicar sobre el parkinson pueden
llevar a confusidn, sobre todo si éstas generalizan o banalizan la informa-
cion, creando falsas expectativas o haciendo hincapié en falsos mitos.
Una buena estrategia comunicativa en el caso del parkinson pasa por:
m Un tratamiento continuado de la informacién.
m Un uso de los servicios de las asociaciones de pacientes para

obtener informacion.

m Buscar todos los puntos de vista.
m La prudencia ante algunos de los temas tratados.
m Elaborar titulares exactos y precisos.

Principios para comunicar sobre parkinson
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Propuestas de enfoque

m No sdlo informar del parkin-
son durante el Dia Mundial del
Parkinson. En el Dia Mundial del
parkinson de 2005 se recogie-
ron 132 articulos sobre la efe-
méride en prensa escrita espa-
fiola, un hecho inusual.

e

SI

m Informacidn continuada. El parkinson es una
enfermedad crénica y siempre puede haber nove-
dades o hechos que se puedan convertir en noticia,
incluso experiencias que contar. Repartir la infor-
macion a lo largo del afo evita la saturacion media-
tica y conlleva un trato mas riguroso y pausado de
la enfermedad, incorporando nuevos temas.

m Abusar de titulares inexactos
y alarmistas. Es el caso de un
titular como «Los farmacos del
parkinson pueden provocar
ludopatia», cuando en la misma
noticia se podia leer que «este
efecto secundario se considera
excepcional.»

m Usar imagenes contextualizadas, rigurosas y
reales. Las informaciones deben ir acompafadas
de imagenes que ayuden a comprender la dimen-
sion de la enfermedad. Se debe procurar elaborar
titulares mas exactos y precisos. Las personas que
padecen la enfermedad buscan respuestas. Un
titular alarmista y sin una base fundamentada no
ayuda. En este caso, el titular podria haber sido:
«Uno de los farmacos del parkinson puede provo-
car ludopatia de forma excepcional». 0, si realmen-
te es tan poco frecuente, no abordar la informacién.

m Acompanar las informacio-
nes de imagenes negativas
y/o personas en actitud pasiva.

m El parkinson se vive de muchas maneras. Hay
personas que conviven sin problemas con el par-
kinson. Con un adecuado tratamiento, las personas
con parkinson tienen una aceptable calidad de vida.

m Abusar de las generalidades:
«El parkinson causa
irritabilidad>.

m El parkinson afecta de forma distinta
a cada persona.

m Utilizar sélo fuentes institu-
cionales o de las industrias del
sector biomédico. En el caso del
parkinson, muy excepcional-
mente los periodistas consultan
a las asociaciones para tratar
cualquier informacion, y recu-
rren sobre todo a los profesio-
nales médicos y a las fuentes
institucionales.

m Utilizar la informacidn y formacién de las aso-
ciaciones de pacientes. Pueden aportar nuevos
enfoques, aclarar informaciones, dar voz a los y las
protagonistas y ahondar en el aspecto de los sinto-
mas y las formas de tratarlos.

m Usar testimonios sin control.

m Aportar todos los puntos de vista y enfoques
posibles.



m Focalizar la informacién en m Aumentar los enfoques. A buena parte de la
una sola direccion. Se informa | poblacién le puede ser Util saber mas cosas de la
sobre todo de posibles farma- enfermedad sus estadios, sus posibles causas o
cos, de como «luchar» contra las terapias complementarias existentes, como la
la enfermedad y de la curacion, | fisioterapia o la logopedia), un tipo de informacion
U poco sobre las personas que | que normalmente se omite.

la padecen y de como se
manifiesta.

Los falsos mitos

Los falsos mitos acerca del parkinson contintGan existiendo: verdades y
mentiras que se mezclan y llevan a confusion.

m Es una enfermedad contagiosa y hereditaria. No se trata de una
enfermedad contagiosa y tampoco se han documentado casos
generalizados de transmisién de la enfermedad de una generacion a
otra; tan s6lo un 10-15% de los pacientes tienen algin familiar con la
enfermedad, incluyendo a parientes cercanos y lejanos.

m Es una enfermedad propia de las personas mayores. Se han
documentado casos de enfermedad de parkinson en jévenes con
menos de 20 afos, aunque es verdad que aparece con mas frecuen-
cia entre los 40 y los 70 afos.

m Aparece mas en hombres y en ciertas razas. La enfermedad no
hace distinciones entre sexos o razas.

m La enfermedad de parkinson produce demencia y envejecimien-
to prematuro, y deteriora la inteligencia de los pacientes. Las perso-
nas que padecen parkinson tienen mas dificultades para hacer
determinados movimientos y para expresarse, lo que lleva al fre-
cuente error de asociar esta lentitud de respuesta a procesos de-
menciales.

m Las personas que padecen parkinson tienen problemas auditi-
vos. No son mas duras de oido, sino que son mas lentas para res-
ponder a una pregunta.

m Fumar protege de la enfermedad. Las evidencias en este sentido no
son concluyentes, por lo que no se plantea como una opcidn valida.

m Los temblores son el primer signo de alarma que anima a pacien-
tes/familiares a acudir al médico. Aunque el sintoma mas popular
de la enfermedad es el temblor, lo mas habitual es que se consulte al
médico para verificarlo.

Principios para comunicar sobre parkinson
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» El temblor de manos es invariable en su intensidad. El temblor
que caracteristicamente se asocia con la enfermedad de Parkinson
es mas evidente en reposo, y disminuye cuando se realizan movi-
mientos voluntarios.

» Todo temblor es signo de enfermedad de parkinson. Hay muchas
enfermedades similares a la enfermedad de Parkinson y que se
manifiestan con sintomas parecidos, pero que no son la enfermedad
de Parkinson.

» Es una enfermedad neurolégica menor. Es la segunda enferme-
dad neurodegenerativa, y afecta a mas de 4 millones de personas en
todo el mundo.

» Es una enfermedad que no limita la realizacién de actividades
cotidianas. Las personas que padecen la forma moderada o severa
de la enfermedad, mas del 80% de los casos, se ven incapacitadas
parcial y temporalmente para desarrollar tareas cotidianas, y mucho
mas para poder desarrollar una vida laboral y social normal.

n El dnico sintoma discapacitante son los movimientos involunta-
rios de la mano. El cuadro sintomatico es mucho mayor: alteraciones
motoras  fatiga, problemas de ansiedad y depresion o deterioro de
la capacidad verbal.

n El prondstico de la enfermedad es grave y mortal. Hasta hace
25 anos se consideraba como una de las enfermedades degenerati-
vas del sistema nervioso central de peor prondstico, pero en cual-
quier caso no es una enfermedad mortal.

= No hay un tratamiento farmacolégico realmente util. Si bien es
cierto que aun no existe un tratamiento farmacoldgico definitivo, la
terapia actual reduce al maximo los sintomas de la enfermedad.

= Sélo es valido el tratamiento farmacolégico. Para hacer un correc-
to manejo clinico de la enfermedad, se recomienda aunar una co-
rrecta terapia médica, fisioterapia, logopedia, terapia ocupacional y
atencién psicoldgica. El tratamiento quirdrgico puede ser Util en
pacientes muy bien seleccionados.

» Nadie puede ayudar a las personas que padecen parkinson.
Aparte del mayor conocimiento de los médicos sobre como abordar
esta enfermedad, el paciente y su familia cuentan con el respaldo de
las asociaciones de parkinson, que estan repartidas por todo el pais
y que cada dia cuentan con mas afiliados.

= No hay cura definitiva. Ain no se ha encontrado un tratamiento
meédico o quirdrgico que ponga fin a esta enfermedad.

= No se conocen, con exactitud, los factores etioldgicos y desenca-
denantes de esta enfermedad. Sin embargo, recientes estudios



apuntan a que determinados virus, disolventes y pesticidas pueden
provocar la aparicion de la enfermedad.

m Una dieta adecuada puede mejorar el estado del paciente. Una
dieta de restriccion proteica acumulando la mayor parte de las pro-
teinas en la cena, o la ingesta de mucho liquido, pueden mejorar la
sintomatologia del paciente.

m La depresion es frecuente en estos pacientes. La depresion es el
trastorno mental que aparece mas frecuentemente asociado a la
enfermedad de Parkinson.

m Algunos pacientes bailan mejor que andan. Muchos pacientes
mejoran su capacidad motriz al escuchar musicas ritmicas.

m En pocos minutos, un paciente puede pasar de un estado parali-
zante a poder realizar todo tipo de movimientos. Las fluctuaciones
motoras bruscas son frecuentes, y se agudizan con el consumo de
ciertos farmacos.

m Es esencial seguir el tratamiento. Como en la mayoria de las en-
fermedades, el farmaco mas ineficaz es el que no se toma. Es esen-
cial seguir el tratamiento de forma continuada.

Informacién y fuentes

Para obtener mas informacidn, contrastarla o verificarla, el profesional de
la comunicacién puede acudir a muchas fuentes que podran asesorarle.
Estas fuentes incluyen:

Asociaciones de parkinson

Las asociaciones cuentan, como miembros, con personas afectadas
por la enfermedad y sus familiares que, junto con los profesionales,
pueden asesorar en todo momento y son una fuente directa para
comprender e informarse sobre las experiencias de las personas que
padecen la enfermedad.

Instituciones de salud, sanidad y asuntos sociales

Las entidades e instituciones de salud, sanidad y asuntos sociales
cuentan con profesionales, pero pueden sobre todo aportar informa-
cién sobre politicas y programas de la enfermedad, recursos, etc.

Sociedades cientificas o colegios profesionales

Las sociedades cientificas y los colegios profesionales pueden aseso-
rar sobre conceptos de la enfermedad, diagndsticos y tratamientos.

La mayor parte de las fuentes de informacidn cuentan con una pagina web
con contenidos interesantes.

Principios para comunicar sobre parkinson
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l.as asociaciones

de pacientes
de parkinson
y sus familiares

Las asociaciones de parkinson son entidades sin animo de lucro que nacen
de la voluntad de colaboracién de las personas afectadas por la enferme-
dad. Muchas de estas asociaciones trabajan de forma conjunta y federada.

Objetivos y servicios

En 1985 naci¢ la primera asociacion de parkinson en Espafa. Desde enton-
ces, el objetivo de las asociaciones ha sido contribuir a mejorar la calidad de
vida de las personas que padecen la enfermedad y ofrecerles informacién
y recursos, tanto a ellas como a sus familiares, en un clima favorable y
abierto a la comunicacion.

En las asociaciones se aborda la enfermedad de una manera multidisci-
plinar, con la intervencién coordinada de trabajadores sociales, psicélo-
gos, terapeutas ocupacionales, fisioterapeutas y logopedas, entre otros
profesionales.

Las asociaciones ofrecen:
m Informacion.
Asesoramiento médico sanitario.
Apoyo emocional.
Consejo juridico.
Talleres y programas de estimulacion y rehabilitacion.
Formacion.

| |
|
| |
| |
|
m Atencion especializada.

Salud y medios de comunicacién



La Federacion Esparfiola
de Parkinson

En 1996 se creo la Federacion Espafiola de Parkinson (FEP), que:
m Agrupa 32 asociaciones regionales y locales de toda Espafa
(segun datos del afo 2005).
m Representa a mas de 9.000 asociados (un 9% de la poblacién
afectada), seguin datos de 2005.
m ActUa como portavoz de las asociaciones ante las instituciones
publicas y entidades que trabajan contra la enfermedad.
m Aporta criterios y recursos para mejorar la atencion de las perso-
nas que padecen parkinson.
m Ha puesto en marcha el portal www.fedesparkinson.org, como
fuente de informacion y divulgacion de la enfermedad y las asocia-
ciones, y que es un referente a nivel nacional e internacional.
m Publica, semestralmente, la revista FEP, y periédicamente edita
folletos, libros y otras publicaciones relacionadas con la enfermedad.

La Federacién ha asumido labores de formacidn e informacidn, y a través
de sus asociaciones proporciona programas de rehabilitacién motora y
del lenguaje, ademas de prestar atencién psicoldgica a las personas que
padecen parkinson y a sus familiares.

902 113 942

El teléfono de informacidn para todos

La Federacion Espafiola de Parkinson (FEP) puso en marcha en febrero de
2005 un servicio de atencidn telefonica continuada acerca de la enferme-
dad de Parkinson.

Se trata de la linea de atencidén telefénica 902 113 942 («Parkinson
responde>), que tiene por objetivo:

m Informar sobre nuevas técnicas, medicinas y avances.

m Orientar al usuario.

m Ofrecer un servicio continuado.

Este servicio se dirige a:
m Personas que padecen parkinson. Los problemas derivados de la
enfermedad de Parkinson no son del todo conocidos ni por las perso-
nas que la padecen. Los recursos que ofrece la sanidad espafiola no
permiten satisfacer esta demanda de informacion.

Las asociaciones de pacientes de parkinson y sus familiares
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m Familiares y cuidadores. En la convivencia con la enfermedad sur-
gen dudas diariamente, también por parte de los familiares y cuida-
dores. Este teléfono intenta resolverlas.

= Medios de comunicacidn y cualquier persona interesada en la
enfermedad. La linea persigue el objetivo general de impulsar la ima-
gen social de la enfermedad y, por tanto, puede ser también un buen
instrumento para las consultas técnicas o de cualquier tipo de la
poblacién en general y de los profesionales de los medios de comu-
nicacion en particular.

Carta de los derechos
del paciente de parkinson

Entre las iniciativas que protegen y subrayan el papel y los derechos de las
personas que padecen parkinson existe la «(Carta de los derechos de
pacientes de parkinson>.
En esta Carta se destaca que las personas que padecen parkinson tie-

nen derecho a:

m Ser atendidas por médicos especializados en la enfermedad de

Parkinson.

m Recibir un diagndstico correcto.

m Tener acceso a servicios de ayuda complementarios.

m Recibir asistencia continuada.

m Tomar parte en las decisiones relacionadas con su enfermedad.

Esta Carta fue firmada el 2 de abril de 1998 en Barcelona por las siguientes
personalidades:

JoaN CLoS, Alcalde de Barcelona.

EDUARD RIUS, Consejero de Sanidad y Seguridad Social

de la Generalitat de Catalunya.

EDUARDO TOLOSA, Presidente de Movement Disorder Society.

J.A. CosTa E SILVA, Organizacién Mundial de la Salud.

WiLLIaM BURNS, F., Hoffmann-Le Roche, Ltd.

ASUNCION MARGARIT, Presidenta de la Asociacidn Espafiola de Parkinson.

VICENTA SANCHEZ, Presidenta de la Federacidn Espafiola de Parkinson.

MARY BAKER, MBE, Presidenta European Parkinson Disease Association.

EMiLIo A. MENDOZA, Director National Parkinson Foundations, Inc.

GREGORIO SANTOS, paciente afectado de parkinson.

WiLLIAM KOLLER, Profesor de Neurologia. University of Kansas Medical Center.

LESLIE FINDLEY, Profesor de Ciencias de la Salud. South Bank University.



Directorio de asociaciones,
instituciones y webs de interés

Federacion Espanola de Parkinson
C/ Padilla, 235, 1
08013 Barcelona
Tel. y fax 932 329 194
www.fedesparkinson.org
info@fedesparkinson.org

Asociaciones integradas dentro de la federacidn (datos 2005):

Parkinson Aragén

C/ Luis Braille, 28

50013 Zaragoza

Tel. 976 134 508

Fax 976 134 509
asociacion@parkinsonaragon.org
www.parkinsonaragon.org

Parkinson Asturias
C/ Mariscal Solis, 5, bajos
33012 Oviedo

Tel. y fax 985 237 531
aparkas@hotmail.com

Parkinson Avila

Centro Infantas Elena y Cristina
Avda. Juan Pablo II, 20

05003 Avila

Tel. 920 252 069

Parkinson Balear

C/ DelaRosa, 3, 1°

07003 Palma de Mallorca
Tel. 971 720 514

Fax 971 722 819
info@parkinsonbalears.org
www.parkinsonbalear.org

Parkinson Bizkaia

C/ General Concha, 25, 4° 22
48010 Bilbao

Tel.y fax 944 435 335
http://www.euskalnet.net/asparbi
asparbi@euskalnet.net

Parkinson Burgos

C/ Aranda de Duero, 7, bajos
09002 Burgos

Tel. y fax 947 279 750
asoparbur@teleline.es

Parkinson Catalufa

C/ Padilla, 235, 1°

08013 Barcelona

Tel. 932 454 396

Fax 932 461 633
http://www.catparkinson.org
associacio@catparkinson.com

Parkinson Comarcas de Tarragona
C/ Dr. Peyri, 14 — CAP de Sant Pere
43202 Reus

Tel. 977 312 310
parkinsonapct@terra.es

Parkinson Extremadura

C/ Baldomero Diaz de Entresoto, local 6
06800 Mérida

Tel.y fax 924 303 224
parkinsonextremadura@hotmail.com

Parkinson Ferrol

C/ Breogan, 37-39, bajos izda.
15401 Ferrol

Tel. 981 359 593
parkinsonferrol@yahoo.es

Las asociaciones de pacientes de parkinson y sus familiares
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Parkinson Galicia

Plaza Esteban Lareo, B1 17-sétano
Centro Garcia Sabell

15008 A Corufia

Tel. 981 241 100

Fax 981 241 001
PARKORU®telefonica.net

Parkinson Granada

C/ Alhamar, 33, bloque 1,
entreplanta izda.

18004 Granada

Tel. y fax 958 522 547
parkinsongranada@wanadoo.es

Parkinson Guipuzcoa
Paseo de Zarategui, 100
Edificio Txara

20015 San Sebastian
Tel. 943 482 615
asparqui@aspargui.org

Parkinson Jovellanos
C/ Sta. Teresa, 11, bajos
33208 Gijon

Tel. y fax 985 150 976
parkins@igijon.com

Parkinson La Roda

Avda. Juan Garcia y Gonzalez, 2

02630 La Roda

Tel. y fax 967 440 404

parkinson laroda@castillalamancha.es

Parkinson Madrid

C/ Andrés Torrejon, 18, bajos
28014 Madrid

Tel. 914 340 406

Fax 914 340 407
http://www.parkinsonmadrid.org
parkinson@parkinsonmadrid.org

Parkinson Malaga

C/ Malasana, 25

29009 Malaga

Tel. 952 103 027

Fax 952 613 960
parkinsonmalaga@wanadoo.es

Parkinson Méstoles

C/ Azorin, 32-34

Centro Social «Ramon Rubial>»
28935 Méstoles

Tel. y fax 916 144 908
parkmostoles@wanadoo.es

Parkinson Navarra

C/ Aralar, 17, bajos
31004 Pamplona

Tel. y fax 948 232 355
ANAPARZ@hotmail.com

Parkinson On-0Off Murcia

C/ Arquitecto Emilio Pifiero, 1, 1° A
30007 Murcia

Tel. 968 249 883

Fax 968 243 136
onoffparkinson@terra.es

Parkinson Segovia

C/ Andrés Reguera Antén, s/n
Centro Integral de Servicios Sociales
de la Albuera

40004 Segovia

Tel. 921 443 400

Fax 921 431 678
aparkinss@yahoo.es

Parkinson Sevilla

C/ Fray Isidoro de Sevilla
Hogar Virgen de los Reyes
41009 Sevilla

Tel. 954 90 70 61

Fax 954 904 444
parkinsonsevilla@arrakis.es
www.parkinsonsevilla.org

Parkinson Valencia

C/ Chiva, 10, bajos

46018 Valencia

Tel. 963 824 614

Fax 963 841 829
parkinsonvalenc@terra.es

Parkinson Valladolid
C/ Aguilera, s/n

47011 Valladolid

Tel. 983 292 384
aparval@hotmail.com



Parkinson Villarobledo

C/ Luis de Géngora, 2 A
02600 Villarobledo

Tel. y fax 967 147 273
parkinsonvdo@wanadoo.es

Parkinson Alicante

C/ Andrémeda, 26 B

03007 Alicante

Tel. 626 562 040
parkinsonalicante@hotmail.com

Parkinson Araba

C/ Pintor Vicente Abreu, 7, bajos
01008 Vitoria-Gasteiz

Tel. 945 221 174

Parkinson Bahia de Cadiz

C/ Alameda Moreno de Guerra, b, bajos
11100 San Fernando

Tel.y fax 956 591 928
www.parkinsonbahiadecadiz.org
info@parkinsonbahiadecadiz.org

Parkinson Galicia-Bueu
Casa da Cultura da Bueu
C/ Ramal dos Galos, 2
36930 Bueu

Tel. 627 901 713

Parkinson Gandia-Safor
C? Plus Ultra, 45

46700 Gandia

Tel. 962 950 954
parkinsongan@ono.com

Parkinson Soria

C/ Diputacién, 1

Fundacidn Cientifica Caja Rural
42002 Soria

Tel. 975 312 310

Parkinson Tenerife

C/ Carmen, 21, Los Majuelos
38108 La Laguna

Tel. 922 625 390
parkinson@telefonica.net

Otras webs de interés

Ministerio de Sanidad y Consumo
http://www.msc.es

Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales
http://www.mtas.es/

Asociacién Europea de Parkinson
http://www.epda.eu.com

Asociacién Americana de Parkinson
http://www.apda.com

Asociacién Mundial de Parkinson
http://www.wpda.org

Web y fundacién de Michael J. Fox
http://www.michaeljfox.rog

Sociedad Espafiola de Neurologia
http://www.sen.es

Las asociaciones de pacientes de parkinson y sus familiares



El parkinson.

Detinicion
y terminologia

El parkinson

La enfermedad de Parkinson es una enfermedad que afecta al sistema ner-
vioso central, en el area encargada de coordinar la actividad, el tono muscu-
lar y los movimientos.
m Las células que degeneran son las encargadas de fabricar una
sustancia denominada dopamina, responsable de transmitir la infor-
macion para el correcto control del movimiento.
m Cuando hay una reduccidn del nivel de dopamina, las estructuras
que reciben esta sustancia no son estimuladas correctamente.
» Elnombre de parkinson proviene del Dr. James Parkinson, que fue
el primero en describir esta enfermedad.
m Algunos factores que podrian tener influencia en la aparicion de la
enfermedad son los genéticos o de origen hereditario, y también los
ambientales (ingestion de toxicos, farmacos o drogas), aunque no
se ha identificado ninguno en concreto.
m Parte de los tratamientos con farmacos reducen los sintomas
del parkinson, y se estd investigando con nuevas formas de trata-
miento.

Estadios de la enfermedad

La Escala Hoehn y Yahr define cinco estadios de la enfermedad de
Parkinson y refleja la intensidad de los sintomas motores del parkinson.
m Estadio I: Los sintomas de la enfermedad se manifiestan en un
solo lado del cuerpo, incluyendo los sintomas mayores de la enfer-
medad (temblor, rigidez, bradicinesia).
n Estadio Il: Los sintomas afectan a ambos lados del cuerpo, no
existen alteraciones del equilibrio, puede haber alteraciones del len-
guaje, encorvamiento de la postura y anomalias de la marcha.
m Estadio lll: Existen alteraciones del equilibrio. Los pacientes con-
servan su autonomia.
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m Estadio IV: Los pacientes tienen una alteraciéon importante de los
reflejos posturales y precisan ayuda para realizar las actividades de
la vida diaria (AVD).

m Estadio IV: Los pacientes estan encamados o necesitan silla de
ruedas para moverse.

Glosario de términos

Un neurotransmisor.

Ausencia de movimientos, pérdida de la habilidad para moverse o
episodios de congelamiento en especial de la marcha.

1. Farmaco que estimula un mismo receptor. 2. Midsculo que
actUa conjuntamente para producir un movimiento; se opone a otro
musculo, que es el antagonista del movimiento.

Farmacos que estimulan los receptores de la
dopaminay actdan como la dopamina.

Droga antiparkinsoniana que puede ser usada inicialmente o
como tratamiento de las discinesias.

Droga que bloquear un receptor e impide que éste sea estimu-
lado. También se aplica a un mudsculo que tiene una accién opuesta
a otro.

Drogas antiparkinsonianas que se usan sobre todo para
el control del temblor.

Lentitud en la realizacién de movimientos voluntarios.

Agonista dopaminérgico.

Farmaco con accion inhibidora de la dopadecarboxilasa y que
se usa asociada a la levodopa para impedir su degradacion fuera del
sistema nervioso central.

Lado opuesto. Es una palabra muy usada en neurologia, ya
que las vias son cruzadas: si se opera el lado derecho de un pacien-
te parkinsoniano el hemicuerpo contralateral (izquierdo) mejora.

Pérdida del efecto de una dosis de levodopa
antes de que haga efecto la siguiente toma.

Trastorno en la articulacion de la palabra. Puede ser causado por
una serie de problemas neurolégicos, entre ellos la enfermedad de
Parkinson. El habla se percibe como débil o poco coordinada.

Movimiento involuntario que suele aparecer en la
mayor parte de los pacientes tratados de forma crdnica con levodo-
pa. Aparece durante el tiempo de accién de la levodopa [«on»] y
puede llegar a ser muy invalidante.

Trastorno en la deglucién. Esta se considera segura cuando nin-
gun resto de liquido, alimento o saliva llega a la via aérea. Ademas
debe efectuarse a tiempo, es decir, en unos pocos segundos. La
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enfermedad de Parkinson puede afectar a estas dos caracteristicas
de la deglucion.

Movimiento anormal lento y repetido o postura anormal sosteni-
da, secundaria a la contraccién duradera de grupos de musculos con
acciones opuestas (antagonistas).

Sustancia que fabrican algunas células del cerebro y que es res-
ponsable de transmitir la informacion para el correcto control de los
movimientos. La dopamina es un aminoacido que actda como trans-
misor, es decir, que transporta informacién de un grupo de neuronas
a otro, a través de mecanismos quimicos y eléctricos.

Enfermedades en las que se ven afec-
tadas las células del sistema nervioso central (neuronas) de forma
progresiva e irreversible. Hay distintos tipos de enfermedades neu-
rodegenerativas, entre ellas el parkinson.

Fluctuaciones del estado del paciente durante el dia.
Se considera que el paciente esta en un periodo ON cuando hay un
control satisfactorio de los sintomas y es posible una actividad
motora normal. En cambio, las fases OFF se asocian con la reapari-
cion de sintomas y con una funcion motora deficitaria. El objetivo del
tratamiento actual es aumentar la duracion de la fase ON en el
paciente.

Causa de una enfermedad.

Oscilaciones de la movilidad a lo largo del dia,
generalmente relacionadas con las dosis de la medicacion (Ver
Estadios de ON/OFF).

Nucleos localizados en la profundidad del cerebro,
conectados entre si y encargados de que los movimientos se reali-
cen de forma coordinada.

Trastorno de la fonacién. El problema radica en la cantidad de
aire que pasa por las cuerdas vocales y en la accidn que éstas ejer-
cen sobre el aire.

Farmacos que inhiben la enzima catecol-0-metil-
transferasa, que degrada la dopamina. De esta forma prolongan el
efecto de cada dosis de levodopa. El entacapone es un farmaco que
actua de esa forma.

Farmacos inhibidores de esta
enzima, que es la encargada de transformar la levodopa en dopami-
na. Su utilizacién es indispensable, ya que si no se administra toda
la levodopa, se transforma en dopamina en la periferia, y la dopami-
na es incapaz de atravesar la barrera hematoencefalica.



La monoaminooxidasa-B es otra de las enzimas que
intervienen en la degradacién de la levodopa. Los inhibidores de esta
enzima prolongan el tiempo de accion de la levodopa.

Una de las sustancias mas usadas para el tratamiento del par-
kinson, ya que se transforma en dopamina en el cerebro, sustancia
que es deficitaria en la enfermedad de Parkinson.

Célula nerviosa.

Fragmentos de moléculas inestables capaces de provocar
lesiones celulares. Algunos cientificos han sugerido que un exceso
de produccidn de estas sustancias puede originar la enfermedad de
Parkinson.

Estructura proteica localizada en la membrana de
las células o de sus prolongaciones, que al unirse con la dopamina o
los agonistas dopaminérgicos transmiten, la informacion de una neu-
rona a otra. Hay varios subtipos de receptores dopaminérgicos.
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