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;Qué es la enfermedad de Parkinson?

En la enfermedad de Parkinson (EP), ciertas células del cerebro van dejando

de funcionar correctamente poco a poco. Estas células son responsables de la
produccion de una sustancia quimica denominada dopamina, que permite la
comunicacion entre las células cerebrales que controlan los movimientos y la
coordinacion del cuerpo. La pérdida de la dopamina hace que los mensajes
procedentes del cerebro que ordenan al cuerpo, como y cuando moverse lleguen
con mayor lentitud, de modo que los pacientes no son capaces de iniciar y de
controlar sus movimientos con normalidad. Muchos de los sintomas de la EP estan
relacionados con esta incapacidad para controlar los musculos y el movimiento
(se los conoce como sintomas motores), pero hay cuatro categorfas principales de
sintomas caracteristicos de la EP:

- Temblor: sacudidas ritmicas e involuntarias cuando el cuerpo esta en reposo.
- Rigidez: agarrotamiento o inflexibilidad de las extremidades o articulaciones.
- Bradicinesia/acinesia: lentitud/ausencia de movimiento.
- Alteracion del equilibrio (inestabilidad postural) y de la marcha.
También puede haber otros sintomas motores (p. €], problemas del habla,
dificultades para tragar, pérdida de la expresion facial, escritura pequefa y
apretada), asi como problemas no relacionados con el movimiento (conocidos

como sintomas no motores), los cuales pueden ser tan incapacitantes para los
pacientes como los sintomas motores de la EP:

- Dolor - Demencia

- Estrefiimiento - Confusion

- Problemas cutdneos - Problemas de memoria y

- Problemas urinarios - alteracion en la velocidad del pensamiento
- Calambres musculares - Pérdida de energia

- Fatiga y dolor - Miedo o ansiedad

- Depresion - Problemas del suefio






Con el tiempo, el nivel de dopamina presente en el organismo disminuye
gradualmente y comienzan a aparecer nuevos sintomas. El tipo y la intensidad de los
sintomas varfan segun el paciente, y un paciente puede tener un conjunto de sintomas
distinto al del otro.

La EP va empeorando progresivamente a lo largo de varios afos y, si no se trata de
forma eficaz, puede causar sintomas discapacitantes que pueden tener un gran
impacto sobre la calidad de vida del paciente.

;Qué efectos podria tener la EP sobre la calidad de
vida?

Es importante recordar que la EP se desarrolla de diferentes formas con el tiempo,
dependiendo de cada paciente. Si no recibe tratamiento, la EP puede empeorar
progresivamente, y los pacientes pueden tener cada vez mas dificultades para llevar a
cabo sus actividades normales, como comer y vestirse por si mismos, levantarse de una
silla, moverse por una habitacién, mantener la higiene, etc, y con el tiempo pueden
requerir el uso de unassilla de ruedas. Los trastornos del suefo, las alteraciones cognitivas
y la confusion también pueden causar problemas. Como consecuencia de ello, los
pacientes pueden experimentar problemas para afrontar su discapacidad, y es posible
que sus actividades sociales se vean limitadas o que tengan que reducir su actividad
laboral.

La depresion también es frecuente en los pacientes con EP. Todos estos factores pueden
afectar gravemente la calidad de vida de los pacientes y de quienes cuidan de ellos.

Sin.embargo, los pacientes no deben perder la esperanza. La EP afecta a cada paciente de
manera diferente, y existen tratamientos que ayudan a reducir algunos de los sintomas
asociados a la EP y permiten a los pacientes disfrutar de las cosas placenteras de la vida.

Con el tiempo, es posible que los farmacos
no logren controlar eficazmente los sintomas de la EP

0 que causen efectos secundarios discapacitantes




/Como se puede tratar la EP?

Es importante aceptar que actualmente no existe una curacion para la EP. No obstante,
hay diversos tipos de tratamientos que pueden controlar eficazmente los sintomas de
la EP durante muchos afos, permitiendo a los pacientes llevar una vida relativamente
normal. Con la ayuda de un neurdlogo, los pacientes pueden decidir qué terapia es la
mas adecuada para sus necesidades y sintomas concretos.

Silos sintomas del paciente no le resultan discapacitantes, el paciente puede decidir, de
comun acuerdo con su neurélogo, que inicialmente no requiere tratamiento. Puede, en
cambio, centrarse en un estilo de vida saludable que incluya ejercicio, relajacion y dieta,
que deberd mantener durante el resto de su vida.

Farmacos orales

Cuando los sintomas de un paciente comienzan a tener un impacto sobre su

vida, pueden controlarse inicialmente con pequefas cantidades de farmacos
antiparkinsonianos (p. e}, agonistas dopaminérgicos, levodopa, etc.), que se toman por
via oral. Estos fArmacos estan disefiados para aumentar la concentracion de dopamina
que se alcanza en el cerebro o para estimular las partes del cerebro sobre las que actua
la dopamina. Dado que la EP es una enfermedad muy particular e individual, y dado
que las personas responden de formas muy diversas a la medicacion, estos farmacos se
prescriben y se adaptan a las necesidades especificas de cada paciente.

A medida que progresa la enfermedad, el paciente puede necesitar dosis mas altas
0 mas de un tipo de farmaco para controlar los sintomas. Sin embargo, esto puede
asociarse a un aumento de los efectos secundarios, como nauseas, vomitos, mareo,
psicosis, discinesia, etc.

Con el tiempo, es posible que los farmacos no logren controlar eficazmente los
sintomas de la EP o que causen efectos secundarios discapacitantes.

Cuando esto sucede, existen otros
tratamientos que pueden probarse,
como se describird a continuacion
en las paginas siguientes.




Estimulacion Cerebral Profunda (ECP)

ECP es una terapia reversible que implica la colocacion de un fino electrodo en el
cerebro (habitualmente en un érea llamada nucleo subtaldmico), que se conecta por
medio de una extensién a un pequeno dispositivo denominado neuroestimulador
(bastante parecido a un marcapasos), el cual se suele implantar bajo la piel del pecho

o en la regién abdominal.
Se trata de un sistema totalmente implantable, por lo que los pacientes no veran
los electrodos ni el neuroestimulador fuera de su cuerpo. Cuando se activa el

neuroestimulador, produce impulsos eléctricos que llegan al cerebro para detener o
reducir las sefales eléctricas que causan los sintomas de la EP. Los impulsos se pueden

ajustar utilizando un programador del paciente. Los pacientes seguiradn necesitando
tomar medicacion para su EP, pero pueden requerir dosis mucho mas bajas.

La terapia ECP es més eficaz en pacientes menores de 70-75 afos. Si los sintomas
de EP en un paciente ya no pueden controlarse con la medicacion (p. ej, el temblor,
que puede ser controlado por la ECP) ¢ si el paciente esta experimentando efectos
secundarios discapacitantes, pueden ser un candidato para esta terapia aunque se

encuentre en un periodo temprano de la enfermedad.

Neuroestimulador

Electrodo Programador
del paciente

Extension
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Otros métodos de administracion de farmacos

La mayorfa de los farmacos antiparkinsonianos se toman por via oral, o que significa
que pasan al estdmago, donde se degradan rapidamente y se vuelven por ello
menos eficaces. Para evitar esto, hay dos farmacos que se pueden administrar de
manera que eviten totalmente el estbmago.

« La apomorfina, que no se puede tomar
por via oral en forma de comprimido, ya
que se degrada y se inactiva en el higado, se
administra en el tejido adiposo bajo la piel,
desde donde llega a la sangre. Este farmaco se
inyecta bajo la piel o se administra de forma
continua mediante una bomba. La apomorfina
puede ser eficaz en ciertos pacientes, y se
utiliza habitualmente en los casos en los
que el control de la EP es insuficiente. Puede
utilizarse sola 0 en combinacion con farmacos
antiparkinsonianos orales.

« El gel de levodopa/carbidopa se administra
a través de una bomba externa conectada a
un catéter implantado quirdrgicamente en la
porcion superior del intestino, desde donde el
farmaco es absorbido a la sangre. Este método
permite la administracion continua del

— farmaco durante todo el dia. Este tratamiento

sélo debe utilizarse en pacientes con EP

avanzada. Ha demostrado ser eficaz, pero

es necesario que el paciente lleve la bomba

externa conectada a él en todo momento, lo

que puede limitar algunas actividades de la
vida diaria.




Otros procedimientos quirdrgicos

Una lesion es otro tipo de cirugia que se puede realizar para tratar la EP: se
practica una intervencién quirdrgica para insertar electrodos (que seran retirados
finalizada la cirugia) en el cerebro para lesionar selectivamente las células que
controlan el movimiento y de esta forma ayudar a prevenir el temblor. Aunque las
lesiones se siguen utilizando en algunos pacientes, se trata de un procedimiento
irreversible, por lo que no se emplea en la mayorfa de los pacientes.

Terapias futuras

Se estén llevando a cabo muchas investigaciones para desarrollar nuevas y
mejores terapias (incluidas mejores formas de administracion de los farmacos)
para ayudar a controlar los sintomas de la enfermedad de Parkinson, como son la
terapia de células madre, la terapia génica, el injerto nervioso o los trasplantes de
tejido. Aunque llevard afos desarrollar por completo estas terapias, con el tiempo
pueden demostrar ser tratamientos eficaces para los pacientes con EP,y seran
una opcion cuando reciban la aprobacion para su comercializacion, incluso si un
paciente decide tratarse primero con la terapia ECP, ya que dicha terapia es un
procedimiento reversible.




;Qué informacion necesitan los pacientes si se estan
planteando recibir la terapia ECP?

Cierta informacion permitird a los pacientes decidir si la terapia ECP es la opcién
adecuada para ellos:

- iQuién es un candidato para la terapia ECP?

- iCudndo deberian los pacientes plantearse iniciar el tratamiento con ECP?
- iCudles son los beneficios de la terapia ECP?

- i Tiene algun riesgo la terapia ECP?

/Quién podria ser un candidato para la terapia ECP?

Ciertos pacientes son candidatos adecuados para la terapia ECP.
Para saber mas al respecto, consulte con su neurdlogo.

1a770S. 12






;Cuando deberia ser
considerada la terapia ECP?

Para que el tratamiento sea éptimo, es
importante iniciar la terapia de Estimulacion
Cerebral Profunda; ECP dentro de la
“ventana terapéutica éptima”. Esta ventana
comienza cuando:

- El paciente ha tenido EP durante al menos
unos 5 anos, para eliminar la posibilidad
de que padezca una forma atipica de
parkinsonismo (la medicacion suele bastar
antes de transcurrido este tiempo).

- Los sintomas del paciente (p. ej.,
el temblor) se estan volviendo
discapacitantes a pesar de recibir una
medicacién optima.

- El paciente ya no tolera los efectos
secundarios de la medicacion.

- Antes de que la EP progrese
excesivamente y afecte a la vida social y
profesional del paciente.

-—
La
medicacion
suele ser
suficiente
< 5anos

Los beneficios de la terapia ECP son mayores en pacientes menores de 70-75

afos y en aquéllos que han tenido EP durante menos tiempo. A medida que los
pacientes envejecen y progresa su EP, los beneficios potenciales de la terapia ECP
comienzan a disminuiry los riesgos asociados aumentan. Ademas, los pacientes
Cuya interaccion social se ha deteriorado en exceso a consecuencia de los sintomas
de la EP experimentan mas dificultades para reincorporarse a la vida cuando
descubren que la terapia ECP puede aumentar su movilidad y su independencia.

Por consiguiente, la terapia ECP no debe considerarse como “el tltimo
recurso’; ya que se observan mayores beneficios en las personas que lo
prueban antes que en aquéllas que esperan hasta no disponer de otras

opciones.
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;Por qué la ECP? ;Cudles son los beneficios de la
terapia ECP?

fLo que la terapia ECP PUEDE HACER por los pacientes’ %3 h

« Puede ayudarlos a tener periodos mas prolongados de alivio de algunos de sus
sintomas motores.

— Puede aumentar significativamente el nimero de horas (hasta 6 horas mas ‘on”
al dia respecto del tratamiento farmacoldgico solo)'** que los pacientes estan
cada dfa sin los sintomas agotadores de lentitud, rigidez y/o temblor
caracteristicos de la EP

— Puede reducir significativamente la cantidad y la duracién de los movimientos
involuntarios anormales (discinesia) que son un efecto secundario frecuente de
los farmacos antiparkinsonianos.

— Puede mejorar los sintomas motores de la EP que respondieron a la levodopa,
pero sin los efectos secundarios potenciales que podria producir este farmaco.

- Puede mantener estas mejorias a largo plazo en los sintomas motores, incluso
después de 5 anos.

- Puede ayudar a los pacientes a reducir la cantidad de farmacos
antiparkinsonianos que necesitan (en muchos casos casi a la mitad).

- Puede proporcionar cierto alivio de los sintomas no motores como las
alteraciones del suefo y el dolor por calambres musculares (distonia).

- Puede mejorar su movilidad y su capacidad para realizar las actividades diarias
normales (como alimentarse y vestirse por si mismos, levantarse de unasilla,
caminar, etc), permitiéndoles asf recuperar su independencia y reanudar su
vida social.

- Puede mejorar su calidad de vida y la de las personas que los cuidan.

- Puede tener confianza y tranquilidad en que la terapia ECP:
— Puede ofrecer estimulacion las 24 horas del dia.

— Se puede programar y ajustar a sus necesidades especfficas.
— Es totalmente implantable y no se nota.

— Esreversible y el sistema puede desactivarse y retirarse en caso necesario.




ﬁo que la terapia Medtronic DBS NO HARA por los pacientes w

« No curard su EP: al igual que todas las terapias actuales para la EP, la terapia ECP
simplemente ayudara a controlar sus sintomas.

« No mejorara los sintomas motores que no mejoraron con la levodopa (excepto el
temblory los calambres musculares).

- No solucionara todos los problemas que puedan haber desarrollado los
pacientes junto con sus sintomas de EP (p. ej, aislamiento social, estigmatizacion,
problemas emocionales, etc.): la ECP los ayudard a controlar sus sintomas
motores y les proporcionard una mayor movilidad, pero depende de los
pacientes aprovechar las oportunidades que puede ofrecer la ECP.

- La ECP no cambia de forma permanente el pensamiento o la personalidad de

un sujeto. Sin embargo, la ECP (al igual que la medicacion antiparkinsoniana)

puede tener efectos secundarios psiquidtricos, que es mas probable que

aparezcan en pacientes que han sufrido trastornos psiquiatricos previos debido a

la enfermedad de Parkinson o al tratamiento farmacolégico. Los problemas que

pueden aparecer son trastornos emocionales, como depresién o mania, estados

de confusion o apatia. En conjunto son infrecuentes, y en la mayoria de los casos
Kson transitorios, si se tratan adecuadamente. j

Es importante que los pacientes tengan expectativas realistas acerca de lo que
podria hacer por ellos la estimulacion cerebral profunda. La terapia ECP puede
ayudar a controlar eficazmente sus sintomas, pero no curara su EP.







;Tiene algun riesgo la terapia ECP?

La terapia ECP ha demostrado tener un perfil de sequridad a largo plazo

favorable, particularmente en pacientes mas jovenes menores de 70-75
aﬁosl3,4,5.

Aliigual que con cualquier otra cirugfa cerebral, existen algunos riesgos
asociados al procedimiento, pero son muy bajos cuando un equipo con
experiencia lleva a cabo la terapia ECP°. Por ejemplo, la literatura médica
indica que 6 de cada 1.000 personas (0,6%) podrian experimentar una
complicacion quirdrgica temporal (como convulsiones o un traumatismo
del tejido cerebral), mientras que las infecciones cutdneas afectan a 4 de
cada 1.000 pacientes (0,4%)°. En comparacion, el riesgo de complicaciones

graves (p. gj, infeccion articular) después de una sustitucion total de cadera es
alrededor de 5 veces mayor (2%)°.

Cuando aparecen complicaciones en la ECP, en general son leves, de
corta duracion y suelen resolverse en torno a los 30-90 dias después

de la intervencion quirdrgica®. El riesgo de experimentar una afectacion
permanente de la salud también es bajo (1,0%), principalmente a
consecuencia de hemorragia en la cavidad craneal®. Como ocurre con
cualquier otro tratamiento, pueden producirse muertes, pero de nuevo el

riesgo es bajo (0,4%)°, el mismo que el asociado a la sustitucion total de
cadera (0,41%)" por ejemplo.
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Parece haber un mayor riesgo de alteraciones de la marcha y de caidas con la
terapia ECP?. Sin embargo, no se sabe con certeza si la terapia ECP aumenta el
riesgo de alteraciones de la marcha o de caidas directamente, o si los pacientes
presentan un mayor riesgo debido a la mejorfa en su funcionalidad general y

a su mayor nivel de actividad. Lo que estd claro es que la marcha, el equilibrio

y la estabilidad postural mejoran de forma significativa a los 6 a 12 meses de la
intervencion quirdrgica. Ademds, el aumento del riesgo de alteraciones de la
marcha y de caidas no parece tener un impacto negativo sobre la calidad de vida.
No obstante, es esencial ofrecer a los pacientes fisioterapia para tratar cualquier
posible alteracion de la marcha, y que un equipo multidisciplinario los someta a
una meticulosa evaluacion antes y después de la cirugfa, especialmente durante el
primer afo tras la intervencion?®.

Los pacientes deben estar tranquilos en el sentido de que la terapia ECP no
cambiard su personalidad. La terapia ECP tiene un buen historial de seguridad
en relaciéon con los efectos psiquiatricos en pacientes bien seleccionados® 101",
No hay cambios significativos en el rendimiento cognitivo global a largo plazo, y
los estudios han demostrado que cualquier afectacion de la fluidez verbal y del
rendimiento que pueda ocurrir con la terapia ECP no afecta a las significativas
mejorias obtenidas en la calidad de vida. Los sintomas conductuales (p. €j.,
depresién, hipomania/mania, apatia, etc.) son potencialmente prevenibles

(p. €}, modificando la dosis de farmaco o la estimulacion, utilizando terapias
psiquidtricas), y los sintomas que en alguna ocasion aparecen suelen ser de breve
duracion y de facil tratamiento'.

Neurélogos experimentados en ECP deben analizar detalladamente
estas cuestiones con sus pacientes, asi como los riesgos potenciales
asociados a la EP no tratada, los farmacos antiparkinsonianos y otros
tipos de terapias.

Esta informacion permitira a los pacientes sopesar los beneficios
potenciales de la terapia ECP respecto de cualquier posible riesgo, y
asegurarse de elegir la terapia adecuada que controlara con mayor
eficacia sus propios sintomas.






Preguntas frecuentes

¢Es la terapia ECP adecuada para todo el mundo?

Los neurdlogos normalmente consideran la terapia ECP en el caso de pacientes que,

a pesar de un éptimo tratamiento médico, estdn comienzan a experimentar una
discapacidad significativa debido a que los sintomas como las fluctuaciones motoras
(es decir, los denominados periodos “off”) y las discinesias interfieren en sus actividades
diarias normales (como sujetar una taza o caminar), asi como en aquellos pacientes

en los que la medicacion se asocia a efectos secundarios intolerables. No todos los
pacientes con EP podrian ser candidatos para la ECP. Las formas atipicas de la EP,
algunas enfermedades mentales, la falta de respuesta a la levodopa, etc. pueden ser
factores que contraindiquen esta terapia. Sélo un equipo constituido por un neurdlogo
en colaboracién con un neurocirujano, un neuropsicélogo y un profesional de
enfermerfa puede determinar si un paciente es candidato para este tipo de cirugia.

{Se trata de un nuevo tipo de tratamiento para la enfermedad de Parkinson?

No. La terapia ECP se utilizé inicialmente para el tratamiento del temblor esencial en
Europa en 1987,y se aprobd para la EP avanzada en 1998. Desde entonces, esta técnica
quirdrgica ha mejorado enormemente y existe ahora una nueva generacion mas
avanzada de dispositivos. En todo el mundo, mas de 75.000 pacientes han recibido la
terapia para la EP, el temblor esencial y la distonia.
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¢Cual es la tasa de éxito de la terapia ECP?

La mejoria media en los sintomas motores se sitla entre un 50-70% con 5,1 horas
diarias adicionales en periodo “on”comparado con tratamiento farmacoldgico solo,
proporcionando periodos mas prolongados durante el dia en los cuales los pacientes
no padecen los sintomas motores de la EP. Esta mejoria ayuda a muchos pacientes

a recuperar su capacidad de realizar las actividades diarias normales y mejora
significativamente su calidad de vida.

¢{Como pueden averiguar los pacientes si son candidatos para la terapia ECP?

Al considerar cualquier tipo de tratamiento, los pacientes deben siempre en primer
lugar hablar con su neurdlogo, para informarse sobre todas las opciones de tratamiento
disponibles para ellos, con el fin de asegurarse de elegir la opcién adecuada en su

caso. Para valorar la posibilidad de la terapia ECP en un paciente, el neurélogo repasara
una sencilla lista de comprobacion que le indicard si debe derivar al paciente para ese
tratamiento. El paciente, en colaboracion con su neurdlogo, puede entonces decidir si
la terapia ECP es adecuada para él en ese momento.




{Pueden los pacientes someterse la terapia Medtronic DBS si sufren problemas
emocionales (graves) por otros motivos?

Si, siguen siendo candidatos potenciales para la ECP. Sin embargo, es importante
tratar sus problemas emocionales antes de que se sometan a la ECP, por lo que los
neurdlogos deben comentar este tema en detalle con sus pacientes.

¢Duele la operacion?

El cerebro en si no es sensible al dolor, por lo que la operacion no es dolorosa. La
operacion consta de dos partes. La primera parte del procedimiento, durante la cual
se colocan los electrodos en el cerebro, puede realizarse bajo anestesia general o con
un anestésico local aplicado al &rea del cuero cabelludo en los lugares de insercién de
los electrodos. Esta parte de la intervencién se realiza con tecnologia muy avanzada
para colocar los electrodos exactamente en la parte del cerebro donde se necesitan.
Durante la segunda parte de la operacién, se implanta el neuroestimulador en el
pecho o en la region abdominal y se lo conecta a los electrodos con un fino cable de
extension situado bajo la piel, de forma que la terapia es invisible.
Durante esta fase, los pacientes estaran bajo anestesia general.
Después de la operacion deberdn permanecer un tiempo
breve en el hospital (1-4 dias) para recuperarse de la
operacion. Dependiendo del hospital, el neuroestimulador
se programara de inmediato o después de un par de
semanas. En cualquier caso, esta programacion siempre
se ajustard a las necesidades médicas del paciente
durante unas pocas semanas tras la operacion.



¢Podria la terapia ECP causar algun dafo al tejido cerebral?

Una de las grandes ventajas de la terapia ECP en comparacién con los
procedimientos quirdrgicos iniciales es que los tejidos nerviosos del cerebro
no resultan dafados por el estimulo eléctrico. En cambio, el estimulo detiene
o reduce las sefales eléctricas cerebrales que causan los sintomas de la EP.
Ademas, la terapia puede revertirse en cualquier momento.

¢Sentirdn los pacientes la estimulacion?

Muchas personas portadoras de un sistema de ECP no sentiran la
estimulacion en absoluto. Algunas personas pueden experimentar una breve
sensacion de hormigueo al activar el dispositivo por primera vez.

¢Mejoraran de inmediato tras la cirugia los sintomas del paciente?

Habitualmente, el sistema de ECP no se activa hasta unas pocas semanas
después de la cirugfa. En ese momento los sintomas del paciente deberian
disminuir. En general no se obtienen resultados dptimos hasta que un
profesional sanitario encargado de la programacién del dispositivo haya
realizado varias sesiones de programacién con el paciente. Este proceso
puede tardar varias semanas y en ocasiones meses.

¢Cuanto dura el neuroestimulador?

Dependiendo del modelo utilizado y de la cantidad de estimulacion eléctrica
necesaria para controlar los sintomas de un paciente concreto, la baterfa

que alimenta el neuroestimulador puede durar entre 3y 9 afos. Cuando
llegue el momento de sustituir la baterfa, se vuelve a abrir la incision sobre

el estimulador bajo anestesia local y se extrae el dispositivo antiguo. Sélo se
sustituye la bateria, y se conecta la nueva a los cables existentes.

¢{Es permanente la terapia ECP?

La terapia ECP es ajustable, de forma que la estimulacién puede modificarse
con el tiempo para mantener el control de los sintomas del paciente. El
sistema también puede desactivarse o retirarse en caso necesario.
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Historia de un paciente

José Ramon tuvo un duro encuentro con la enfermedad.

El primer diagndstico que recibié fue de Esclerosis Lateral Amiotrofica, ELA, seguido
de pérdida de fuerza y movilidad en su mano izquierda. Entonces tenia 29 aflos y un
bebé de un ano. Su familia le oculto el final que le habian pronosticado y buscd una
segunda opinién médica. Esta vez el diagnéstico fue Enfermedad de Parkinson.

Mi ruptura matrimonial me cogid por sorpresa y acelerd el progreso de la enfermedad.
Después de mi separacion volvi a vivir a casa de mis padres, y fueron ellos las personas que
mds me han ayudado. Era incapaz de vestirme solo o atarme los cordones de los zapatos.
No podia cortar un filete, tampoco afeitarme. Mi madre me hacia todo.

En abril de 204 el neurdlogo le propuso la cirugia de estimulacion cerebral profunda
para la Enfermedad de Parkinson.

Cuando sali del hospital me senti mucho mejor. Volvi a hacer las cosas que me gustaban
y que habia dejado de hacer. De nuevo podia jugar con mi hijo, afeitarme, vestirme, volver
acomer solo, salir a pescary a caminar. La operaciéon me ha cambiado la vida al cien

por cien. He bajado mucho la medicacion. Ahora tomo cuatro pastillas de dopamina

y también me pongo parches. Desde la cirugia la rigidez casi ha desaparecido, excepto
cuando baja el efecto de la dopamina que me cuesta caminar y cojeo un poco, pero sélo
un par de horas al dia. Tengo una nueva vida y ahora tengo pareja. Cada dia que pasa me
encuentro mucho mejor.

Su hijo tiene ahora 10 afos y bromea cuando recuerda a su padre en una etapa mala
de la enfermedad. Ahora acepta que su padre tiene Parkinson.

Antes de la operacion miré mucho, tenia mis dudas. Otros afectados me dijeron que no me
operara pero les miraba y pensaba que no queria verme como ellos dentro de unos aros.
Tenia miedo a la cirugia, al quiréfano y a todo. Hasta que visité a una persona que estaba
operada y me ayudd mucho.

Por este motivo, yo quiero devolver ese favor y hacer lo mismo.

Es preciso tener en cuenta que no todas las personas responden de la
misma manera a la terapia ECP y que la experiencia de cada paciente
puede ser distinta a la de Ramon.
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Informacion adicional

Puede obtener mas informacion sobre ECP en los siguientes sitios:

1. Asociacion Europea de la Enfermedad de Parkinson
http://www.epda.eu.com

2. Reescribir el manana: historias de pacientes sometidos a la terapia ECP
http://www.rewritetomorrow.eu.com/surgery/ECP/patient-testimonials

3. Comunidades de pacientes online
www.patientslikeme.com

4.Videos para los pacientes: “Shaken: Journey into the Mind of a Parkinson’s
Patient”
http://www.youtube.com/watch?v=QFtgV1vgwik

5.Terapia del habla del Parkinson’s Institute
http://www.parkinsonsinstitute.org/index.php?src=gendocs&ref=SpeechTherap
y&category=becoming_a_patient

6. Libros para pacientes: “Life with a Battery-Operated Brain: A Patient’s
Guide to Deep Brain Stimulation Surgery for Parkinson’s Disease”
http://books.google.ch/books?id=WWIcPgAACAAJ&dg=Dbattery+operated+brai
n&lr=&hl=en




Listado de Asociaciones de Pacientes de Parkinson en Espaia

PARKINSON ALBACETE

Tel. 96 755 89 08
parkinsonalbacete@hotmail.com
www.afepab.com

PARKINSON ALCORCON
Tel. 91642 8503
direccion@parkinsonalcorcon.org

PARKINSON ALICANTE
Tel. 966351951
parkinsonalicante@hotmail.com

PARKINSON ARABA
Tel. 945221174
asopara@euskalnet.net

PARKINSON ARAGON

Tel. 97 6134508
asociacion@parkinsonaragon.com
WWW, parkmsonaragon com

PARKINSON ASTORGA

Tel. 98 761 57 32
parkinsonastorga@hotmail. com
www.parkinsonastorgaycomarca.org

PARKINSON ASTURIAS
Tel. 98523 75 31
aparkas@hotmail.com
www.parkinsonasturias.org

PARKINSON AVILA
Tel. 92 025 20 69
asociacionparkinsonavila@yahoo.es

PARKINSON BAHIA DE CADIZ
Tel. 9565919 28
www.parkinsonbahiadecadiz.org
info@parkinsonbahiadecadiz.org

PARKINSON BALEAR
Tel. 9717205 14
info@parkinsonbalears.org
www.parkinsonbalear.org

PARKINSON BIZKAIA

Tel. 9444832 70
asparbi@euskalnet.net
http//comunidades kzgunea.net/
ParkinsonBizkaia/ES/default htm

PARKINSON BURGOS

Tel. 94 727 97 50
asoparbur@gmail.com
www.parkinsonburgos.org

PARKINSON CANARIAS
Tel. 928336120
parkinsongrancanaria@hotmail.com

PARKINSON CARTAGENA
Tel. 86 806 21 27
parkinsoncartagena@yahoo.es

PARKINSON CASTELLON
Tel. 96 425 00 28
www.parkinsoncastellon.org
info@parkinsoncastellon.org

PARKINSON CATALUNA

Tel. 93 24543 96/ 93 246 16 33
www.catparkinson.org
associacio@catparkinson.org

PARKINSON CEUTA
Tel. 95652 1282 /95 650 99 50
asociacionparkinson@hotmail.com

PARKINSON COMARQUES DE
TARRAGONA

Tel. 66 649 23 03
parkinsonapct@terra.es

PARKINSON EXTREMADURA

Tel. 92430 32 24
parkinsonextremadura@hotmail.com
www.parkinsonextremadura.org

PARKINSON FERROL
Tel. 9813595 93
parkinsonferrol@yahoo.es

PARKINSON GALICIA
Tel.98 124 11 00
PARKORU@telefonica.net

PARKINSON GALICIA-BUEU
Tel. 98 632 45 77
parkinson.bueu@gmail.com

PARKINSON GANDIA-SAFOR
Tel. 96 295 09 54
safor@gmail.com

PARKINSON GRANADA
(Unidad de estancia diurna)
Tel. 95 852 25 47
parkinsongranada@hotmail.com
www.parkinsongranada.es

PARKINSON GUIPUZCOA
Tel. 9432456 17
aspargui@aspargui.org
www.aspargul.org

PARKINSON HOSPITALET
Tel. 9333248 83
Parkinson_lh_baix@hotmail.com

PARKINSON JOVELLANOS
Tel. 9851509 76
asociacionparkinsonjovellanos@yahoo.es

PARKINSON LA RODA
Tel. 96 744 04 04
parkinson_laroda@castillalamancha.es

PARKINSON LORCA
Tel. 96 847 87 02
aslep_2002@yahoo.es
www.parkinson.lorca.es

PARKINSON MADRID

Tel. 91 43404 06
www.parkinsonmadrid.org parkinson@
parkinsonmadrid.org

PARKINSON MALAGA
Tel. 952103027
parkinsonmalaga@hotmail.com

PARKINSON MOSTOLES
Tel. 9161449 08
parkmostoles@telefonica.net

PARKINSON NAVARRA
Tel. 94 823 23 55
ANAPAR2@hotmail.com
www.anapar.org

PARKINSON ON-OFF MURCIA
Tel. 96 834 49 91
parkinsonmurcia@regmurcia.com

PARKINSON SEGOVIA
Tel. 92144 3400
aparkinss@yahoo.es

PARKINSON SEVILLA

Tel. 95490 70 61
parkinsonsevilla@arrakis.es
www.parkinsonsevilla.org

PARKINSON SORIA
Tel. 97 5233791
parkinsonsoria@gmail.com

PARKINSON TENERIFE
Tel. 92 262 53 90
parkitfe@hotmail.com

PARKINSON VALENCIA

Tel. 96 38246 14
parkinsonvalencia@parkinsonvalencia.es
www.parkinson-valencia.com

PARKINSON VALLADOLID
Tel. 98329 23 84
aparval@hotmail.com
www.aparval.com

PARKINSON VILLARROBLEDO
Tel.96 7147273
parkinsonvdo@telefonica.net

PARKINSON VIGO
Tel. 63 948 55 50
asociacionparkinsonvigo@gmail.com

PARKINSON BARAKALDO
Tel. 654 692 879
itziarzz@euskalnetnet

PARKINSON BLANES

Tel. 944483270
parkinsonblanes@telefonica.net
www.parkinsonblanes.org
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