Parkinson dia a dia:
Antes de decir «no puedo», jinténtalo!

La Asociacién Parkinson Madrid, que tiene como objetivos, entre otros, mejorar la calidad de vida de los enfermos
de parkinson y sus familiares, informar y formar a estos sobre aquellos aspectos de la enfermedad que les sean
relevantes, presenta su tercer titulo perteneciente a la coleccion BIBLIOTECA PARKINSON, destinado a todos los
enfermos de parkinson, sus cuidadores y cualquier persona que tenga interés por esta enfermedad.

Esta publicacion trata de ser una guia sencilla que facilite a la persona afectada y a su cuidador adaptar su
vida a la enfermedad de Parkinson, a los cambios que la patologia ocasiona en las actividades de la vida diaria.
En definitiva, y segun su autora, la terapeuta ocupacional Eva Pilar Chueca, proponer «una serie de ejercicios,
estrategias y orientaciones que puedan ayudar a ir resolviendo los problemas cotidianos con el Sr. Parkinson».

La Asociacion Parkinson Madrid agradece enormemente la sensibilidad que demuestra Obra Social Caja Madrid
en lo referido a la enfermedad de Parkinson haciendo posible esta coleccion que publica este tercer titulo.
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El parkinson no es una enfermedad moderna. Fue descubierta en el afio
1817 por el doctor James Parkinson en su libro Essay on the shaking palsy,
donde defini6 la afeccion como «parilisis agitante». Han pasado casi dos si-
glos desde entonces y mucho se ha escrito y estudiado sobre ella. Ahora, y
por primera vez, se presenta una linea editorial exclusiva sobre la enferme-
dad de Parkinson gracias a un esfuerzo conjunto de la Asociacion Parkinson
Madrid y Obra Social Caja Madrid. Bautizada con el nombre de BIBLIOTECA
PARKINSON, esta serie de publicaciones tiene como principal objetivo dar a
conocer la enfermedad desde diversas perspectivas: la del propio enfermo,
la del cuidador, el médico, los terapeutas...

Se trata de una coleccién de libros escritos de forma sencilla, practica y
amena. Muchos contienen consejos e historias que reflejan como es la vida
de los enfermos de parkinson y cémo es el mundo visto a través de sus 0jos.
El afectado de parkinson se identificara en cada uno de estos libros; el cui-
dador también, y podra entender como se siente el enfermo al que cuida; el
publico en general comprendera qué es la enfermedad y como es la vida de
un parkinsoniano.

Este ambicioso proyecto nace de la necesidad de dar a conocer a todos
los afectados —de una u otra forma— una enfermedad atin muy descono-
cida para muchos, incluso para los propios cuidadores, lo que provoca un
tremendo aislamiento social en la mayoria de los parkinsonianos espanoles.
De hecho, la frecuencia de depresion en la enfermedad de Parkinson se cifra
en el 50 por ciento de los casos. Hay mucho por hacer en esta enfermedad y
aan mucho por descubrir, pues actualmente se encuentra en un proceso de
redefinicion y todavia se desconoce su etiologia y, por tanto, la forma de curar
el parkinson definitivamente. Conscientes de esta necesidad, Obra Social Caja
Madrid —consolidada como una de las entidades mas comprometidas social-
mente en los ambitos de la discapacidad y los mayores— ofrece su apoyo a la
Asociacion Parkinson Madrid —conocedora de las necesidades reales de los
enfermos y sus cuidadores— impulsando esta serie de libros utilisimos escri-
tos por grandes profesionales expertos en el manejo de esta enfermedad.

Concretamente en este libro, el tercero de la coleccién, una terapeuta
ocupacional especializada en parkinson, Eva Pilar Chueca Miguel, muestra,
de forma muy ilustrativa, como desarrollar de manera adaptada las activida-
des de la vida diaria aportando estrategias y trucos para que los afectados
de parkinson puedan manejarse mejor en las tareas cotidianas, de forma que



puedan mantener su autonomia e independencia el mayor tiempo posible.
Por tanto, también el cuidador se puede beneficiar de estas sencillas pau-
tas, que le permitiran atender mejor al afectado al tiempo que se cuida a si
mismo.

Obra Social Caja Madrid y la Asociacion Parkinson Madrid se complacen
en presentar este tercer libro de la BIBLIOTECA PARKINSON, que seguro
constituira una herramienta importantisima tanto para los pacientes como
para los cuidadores, ya que ofrece un gran nimero de herramientas para
mejorar la cotidianidad de un afectado de parkinson.

Josg Luis MoLeEro Ruiz CARLOS MARIA MARTINEZ MARTINEZ
Presidente Director Gerente
Asociacion Parkinson Madrid Obra Social Caja Madrid



Cuando a una persona le diagnostica el neurélogo la enfermedad de Parkin-
son por su cabeza y por la de sus familiares se agolpan miles de preguntas: ;Qué
me pasa? ;Me moriré por esta enfermedad? ;Es contagiosa? ;Como evolucionaré?
¢Por qué a mi? ;Como afectara a mi familia? jAcabaré en una silla de ruedas? ;Po-
dré cuidar de €I? ;Tendremos que cambiarnos de casa? Y asi podriamos completar
paginas y paginas, ya que estas cuestiones son tan solo un ejemplo de los interro-
gantes que surgen ante la nueva situacion.

Las reacciones del enfermo y del familiar son multiples, tantas como afectados
y familiares: rechazo, no querer saber nada, acudir a otro neur6logo para averiguar
si coincide el diagndstico, buscar informacion a través de libros, profesionales e
Internet, ocultar la enfermedad, deprimirse... y todas las reacciones son compren-
sibles, ya que cada uno afronta como puede esta desconcertante noticia.

Como terapeuta ocupacional, hay dos preguntas que casi siempre me for-
mulan: qué hay que saber de la enfermedad y si es preferible conocer todos los
detalles o es mas recomendable ir sabiendo de ella poco a poco, segin se vaya
desarrollando. La respuesta es que la enfermedad de Parkinson no afecta por
igual a todos los pacientes ni sigue la misma evolucién. Todos conocemos el
dicho tipico de que «cada persona es un mundo» y, en esta patologia, se cumple
constantemente, con lo que es importante recordarlo cada dia. Las comparaciones
siempre son odiosas y sobre todo cuando las hacemos para peor.

En el parkinson cada persona ha de ver qué necesita en cada momento. Y se-
ria deseable que esa informacion se facilitara a cada paciente de forma triturada,
tamizada por un profesional que fuera capaz de explicarle en un lenguaje sencillo
y claro lo que realmente necesita saber. De otro modo, cabe la posibilidad de sa-
car conclusiones muy equivocadas que podran entorpecer su camino y enturbiar
sus ideas.

Por otra parte, ocultar la realidad no ayuda nunca. Es aceptable que pueda
ser una actitud adoptada en un primer momento, pero, poco a poco, hay que
afrontar lo que nos ha tocado vivir, aceptandolo y asumiéndolo. Cada uno a su
propio ritmo, pero hay que llegar a entender que no se debe luchar por desha-
cerse del parkinson (de esto se tiene que encargar la ciencia), sino de aprender lo
antes posible a vivir con €l, de forma que se siga teniendo la mayor autonomia y
libertad posibles. Es ahi donde las terapias de rehabilitacion, junto con otras dis-
ciplinas, tienen su campo de actuacion. Para que los esfuerzos de los afectados de
parkinson consigan los mejores rendimientos en las actividades de la vida diaria
estamos los terapeutas ocupacionales.



Vamos a hacer un repaso de aspectos importantes de la enfermedad que nos
ayudari a entender mejor qué dificultades puede tener un afectado de parkinson
en el dia a dia y sobre las que nos centraremos. Intentaremos explicar la enferme-
dad de una forma clara y directa, ya que muchas veces los pacientes y familiares
se quejan de que la informacion que reciben, a través de libros o publicaciones, les
resulta muy técnica, poco aclaratoria y no les ayuda a resolver sus inquietudes.

En las definiciones que podemos encontrar de parkinson siempre se describe,
en primer lugar, como una «enfermedad neurodegenerativa y cronica». ;Qué quie-
re decir esto? Neuro hace referencia al sistema nervioso, degenerativa significa
que cada vez su deterioro es progresivo y cronica, que es de por vida. A pesar
de que esta definicion no es muy alentadora, existe medicacion que, si bien no
cura los sintomas, si ralentiza su evolucion, al igual que la rehabilitacion (fisio-
terapia, logopedia, terapia ocupacional...), la ayuda psicologica y también otras
disciplinas (como la musicoterapia). Hay esperanza vy, si uno es constante con los
gjercicios y responsable en la toma de medicacion, puede tener una buena cali-
dad de vida. Dicho esto, el panorama ya no parece tan adverso, aunque puede
seguir asustando.

Haciendo un simil culinario, si quisiéramos hacer una receta que indicara los
ingredientes basicos para la enfermedad de Parkinson, seguramente serian rigi-
dez, temblor, bradicinesia (lentitud de movimientos) y alteracion de los reflejos
posturales. Pero estos «dngredientes» no los podemos aplicar por igual en todos los
afectados. Asi, podemos encontrar a personas que se les manifiesta mas el tem-
blor, a otros la rigidez..., por eso muchas veces decimos que no hay dos enfermos
iguales. Ademas, para cada persona hay unos sintomas mas importantes que otros,
aunque puedan parecer menos invalidantes. Esto va a repercutir considerablemen-
te en su dia a dia, en el resultado final de este ¢producto»: el Sr. Parkinson.

¢Qué otros sintomas pueden aparecer? La sintomatologia es variada, y no
tienen por qué aparecer en todos los afectados ni influir de la misma manera.
Haremos un pequeno resumen centrandonos en los mas frecuentes que afectan a
la vida diaria de un paciente de parkinson.

A la hora de caminar los parkinsonianos se pueden encontrar diferentes pro-
blemas: quedarse pegados» al suelo (congelacion o freezing), que sus pasos sean
cortos, rapidos o no bien definidos (festinacion), no balancear los brazos como
antes, pérdidas de equilibrio (propulsion/retropulsion), etc. Como consecuencia
de estos problemas es probable que sufran alguna caida. Puede ser que las pier-
nas les duelan, presenten enrojecimiento e inflamacién o aparezcan edemas. Es
necesario acudir a un fisioterapeuta, que, entre otros aspectos, reeducara la mar-
cha y el equilibrio del afectado, ayudandole a mejorar la movilidad.



Para comunicarse los parkinsonianos también encuentran dificultades, ya que
suelen hablar bajo, no articulan con precision, pierden la entonacion e incluso en
ocasiones hablan muy deprisa (taquifemia). Su cara y cuero cabelludo son mas
grasos (seborrea), con enrojecimiento y descamacion. Uno de los principales pro-
blemas es la pérdida de expresion facial, que va a provocar que no se refleje en
su cara su estado de animo. Para mejorar estos obstaculos es necesario seguir los
consejos y ejercicios que puede pautar un logopeda.

En el caso de que aparezcan nauseas cuando se toma la medicacion antipar-
kinsoniana, se debe acudir al médico para que valore la situacion y tome las medi-
das oportunas. Si el afectado de parkinson sufre disfagia (dificultad para deglutir
los alimentos) y sialorrea (hipersalivacion), también debera visitar al logopeda y
al terapeuta ocupacional. Otros problemas digestivos que pueden aparecer son:
anorexia, lentitud del vaciado gastrico y estrefiimiento.

Si un afectado se encuentra ansioso o mas triste, incluso puede que tenga de-
presion, puede ser debido a la enfermedad de Parkinson. También pueden tener
dificultad en el ambito sexual (disminucién de la libido, apatia, impotencia o, al
revés, hipersexualidad). Es recomendable no tener reparos y acudir al psicologo,
que nos podra ayudar en todos estos problemas.

A la hora de ver un programa de television o de seguir una conversacion, pue-
de ser que el afectado lo vea pero que no mantenga la atencion suficiente, o que
le cueste seguirla perdiendo el hilo de lo que se esta hablando. Estos trastornos
cognitivos pueden aparecer debido a la enfermedad, junto con otros como, por
ejemplo, la lentitud del pensamiento (bradifrenia), la falta de planificacion o la di-
ficultad de encontrar la palabra adecuada (anomia), recordar recorridos o donde
se han colocado determinados objetos. En esta area se puede recurrir tanto a un
psicologo como a un terapeuta ocupacional.

Es posible que los afectados por la enfermedad de Parkinson no duerman
bien porque se despierten varias veces por la noche, lo hagan muy temprano y
no puedan conciliar el sueno de nuevo, tengan suefos que vivan como reales, ha-
blen, griten o tengan pesadillas. Es necesario recordar que con la edad se duerme
menos. Estos problemas en el suenio también van a afectar a su pareja.

La enfermedad de Parkinson afecta a algunos sentidos y los afectados pueden
sufrir algunas alteraciones de la vision y del olfato. Por otro lado, es posible que
perciban entumecimiento, dolor y la sensacion de tener dormida alguna parte del
cuerpo. También pueden aparecer trastornos cardiacos, respiratorios, urinarios,
hipersudoracion o hipotension ortostatica.

B i b / i 0 ! e c a P a r k i n s 0 n



Leyendo lo escrito hasta ahora, y si es afectado de parkinson o tiene a algin
familiar cercano con la enfermedad, a uno le dan ganas de parar, dejar el libro,
cerrar los ojos y decir esas frases tipicas de ¢Dios diral» o Mejor dejemos pasar
el tiempo, que lo cura todol. Vamos a intentar que no sea asi.

Podemos elegir si queremos malvivir, sobrevivir o convivir con la enfermedad,
pues, una vez diagnosticada, va a permanecer con nosotros todos los dias. De
ahi la primera parte del titulo de este libro, Parkinson dia a dia, ya que es en el
quehacer de cada dia donde un afectado tiene que convivir con esta patologia.
En este largo camino apareceran dificultades o retos, segiin cOmo se quieran
considerar, que hay que afrontar y resolver, adaptandose a las nuevas situaciones.
Muchas veces se estara tentado a decir: «<Ya no puedo hacerlo», puesto que realizar
las actividades puede costar un gran esfuerzo, y podemos incluso creer que no
somos capaces de llevarlo a cabo. Tenemos que darnos una oportunidad para in-
tentarlo, aunque no lo podamos realizar como antes. Por eso, la segunda parte del
titulo del libro es Antes de decir o puedo», jinténtalo! Muchas actividades de la
vida diaria se pueden llevar a cabo de otra manera, simplificandolas, realizindolas
por pasos, a través de estrategias o con ayudas técnicas.

El titulo es también para los familiares, ya que ellos conviven con el Sr. Parkin-
son a diario al igual que el enfermo y, en muchas ocasiones, se enfrentan a nuevas
circunstancias, retos y problemas ante los que a veces no se sabe qué hacer o se
desesperan porque no se logran resolver con la misma facilidad de antes o ya no
se pueden mantener las mismas costumbres, habitos, etc. A ellos también hay que
animarlos diciéndoles que recuerden... Antes de decir «no puedo», jinténtalo!

Si, realmente tener la enfermedad de Parkinson cambia la vida de una perso-
na y de sus seres queridos, pero la manera de llevar la enfermedad, de aceptarla,
de afrontarla y de vivirla depende de cada uno v, si se siguen con interés y ganas
las indicaciones que ofrecen los distintos profesionales, se puede tener una buena
calidad de vida durante mucho tiempo.

Animo a leer estas paginas, a probar una y otra vez las estrategias y los con-
sejos que se facilitan (pues os aseguro que a la primera no saldran, ya que todo
en la vida exige un entrenamiento, ses que alguien aprendi6 a andar en un dia?)
y, por supuesto, a preguntar cualquier duda.



Terapia
ocupacional
en parkinson







Quizas una de las definiciones mas conocidas de terapia ocupacional
(T.O.) es la de la Asociaciéon Americana de Terapia Ocupacional: «Es el arte y
la ciencia de dirigir la respuesta del hombre a la actividad seleccionada para
favorecer y mantener la salud, prevenir la incapacidad y valorar la conducta,
tratando a las personas con disfunciones fisicas, psiquicas y/o sociales».

La terapia ocupacional es una disciplina sociosanitaria holistica cuya la-
bor es facilitar y dar oportunidad a la persona de desarrollar su vida ocupa-
cional (el qué hacer con el tiempo disponible: actividades de la vida diaria,
trabajo, ocio...) con la maxima autonomia y satisfaccion de acuerdo a sus
objetivos, motivaciones personales y a las demandas del entorno.

El fin principal de la terapia ocupacional es conseguir que la persona
afectada sea lo mas independiente y auténoma posible, para mejorar y/o
mantener su calidad de vida.

Con el enfermo de parkinson la terapia ocupacional desempefia unas
funciones muy concretas y delimitadas por la propia patologia, el estado y la
evolucion de la misma en cada sujeto y las circunstancias personales de cada
uno. Este libro no pretende servir de tratamiento, ya que este siempre ha de
ser individualizado, sino ser una guia sencilla que facilite a la persona afec-
tada y a su cuidador adaptar su vida a la enfermedad, a los cambios que esta
ocasiona en las actividades de la vida diaria. En definitiva, como decimos en
la Asociacion Parkinson Aragon, a aprender a convivir con el Sr. Parkinson.

De aqui en adelante vais a encontrar en esta publicacion una serie de
ejercicios, estrategias y orientaciones que os pueden ayudar a ir resolviendo
los problemas cotidianos.

En el tratamiento vamos hacer hincapié no s6lo en los déficits y
problemas individuales, sino también en las potencialidades de cada



persona. Por supuesto, no podemos olvidar los sintomas generales. De
estos ultimos se pretenden conseguir, entre otros, los siguientes objeti-
vos basicos:

Mejorar y/o mantener la coordinacién y la actividad voluntaria del
miembro superior y en especial de las manos.

Favorecer la comunicacion en todas sus modalidades (verbal, no ver-
bal, escrita) necesaria en casi todas las actividades de la vida diaria
instrumentales (ir de compras, escribir una carta...), potenciando y
facilitando la realizacion de las mismas.

Adiestrar en las actividades de la vida cotidiana basicas (como vestirse,
darse vueltas en la cama, etc.) para que el paciente pueda realizarlas
con mas facilidad.

Asesorar, cuando es necesario en temas relacionados con las:

Adaptaciones, como pueden ser poner velcros en las prendas de
vestir sustituyendo a los botones, engrosar los mangos de cepillos
de dientes o los peines...

Modificaciones en el hogar: prescindir de alfombras, utilizar manteles
antideslizantes y tablas para entrar en la bafiera, usar dispositivos (ele-
vador o alza en el inodoro, asideros o barras en la banera...), etc.
Ayudas técnicas. Son mecanismos, dispositivos y aparatos que
permiten, mediante una adecuada utilizacion, resolver un gran
numero de carencias y compensar de un modo mecanico las
discapacidades, favorecen el desarrollo personal y colaboran a
la integracién social. Es necesario tener en cuenta a la hora de
utilizarlas:

Tener una actitud positiva hacia la ayuda técnica.

Preguntar al terapeuta ocupacional todo lo relacionado con su uso
y mantenimiento.

Emplearlas en el momento apropiado.

Ayudar al afectado y al familiar a organizar su rutina diaria, favorecien-
do la creacion de habitos que refuercen la autonomia, sus roles, ocu-
paciones, aficiones... para continuar con las actividades que llevaban o
buscar alternativas para mantener su calidad de vida.

En resumidas cuentas, desde la terapia ocupacional se pretende estable-
cer o rehabilitar capacidades perdidas, mejorar y/o mantener las activida-
des cotidianas que resultan dificultosas por la propia patologia y adaptar el
entorno a la persona para que esta pueda ser auténoma e independiente,
aumentando asi su calidad de vida, trabajando en todo momento con otros
profesionales.



Las actividades de la vida diaria (AVD) son todas aquellas acciones, habi-
tos y gestos que llevamos a cabo de una forma cotidiana y, a veces, incluso
involuntariamente a lo largo del dia.

La enfermedad de Parkinson puede acarrear tener unas limitaciones que
dificulten la realizacion de estas actividades cotidianas, pero es necesario
que los pacientes se adapten lo antes posible a la nueva situacién o a los
pequefios cambios que vayan notando. Es cierto que esta adaptacion im-
plica un esfuerzo y que, en mucha ocasiones, es vivido por el afectado con
impotencia, tristeza y pesimismo, ya que para tareas que antes realizaba
sin dificultad ahora tiene que poner atencion, las debe de llevar a cabo de
una manera diferente o incluso necesita ayuda del familiar; pero también es
verdad que, a lo largo de nuestra vida, hemos tenido experiencias que han
demandado esfuerzo y cambios en nuestra vida (e incluso en el hogar) y
hemos sido capaces de afrontarlas poniendo los medios adecuados.

También para los familiares la enfermedad de Parkinson tiene una reper-
cusion importante, que a veces no es tomada tan en cuenta como deberia.
Suele pensarse que solo afecta al enfermo cuando también el familiar sufre,
muchas veces en silencio, ya que experimenta cambios inesperados (no po-
der cumplir con planes previstos, cambio de roles...).

Para facilitar el uso de este manual nos imaginaremos un dia cualquiera
de un afectado de parkinson, que se va encontrando dificultades en las acti-
vidades de la vida diaria, y como puede ir resolviéndolas. Por supuesto, no
todos los pacientes de parkinson tienen que tener estos problemas. Ademas,
también se ha abordado la prevencion, de forma que si al lector no le ocu-
rren estas dificultades pueda conocerlas para que, si en algiin momento las
tuviera, sepa de antemano cémo solucionarlas.

Asi, este manual no pretende ser un libro de recetas para todos, sino una
guia que facilite, en la medida de lo posible, la vida diaria de los afectados
y de los cuidadores. En cada apartado se ha explicado coémo se puede efec-
tuar una actividad, dividiéndola en varias fases para comprenderla mejor,
y/o como se puede facilitar mediante adaptaciones, dispositivos y/o ayudas
técnicas. Ademas, se han incluido algunos ejercicios que se pueden realizar
durante el dia. También se aportan en cada actividad algunos consejos para
que el familiar y/o cuidador ayude al afectado o para él mismo. El manual
pretende llegar sobre todo a enfermos y familiares, por lo que se ha utilizado
un lenguaje cotidiano, evitando usar muchos tecnicismos.



Antes de realizar cualquier actividad no hay que olvidar:

Recordar los movimientos mentalmente antes de llevarlos a cabo, es-
pecialmente los que mas cuesten.

Mantener la atencién en cada movimiento mientras se realiza.
Intentar no hacer dos gestos al mismo tiempo (por ejemplo, hablar por
teléfono y andar a la vez).

Fraccionar los movimientos complejos en partes.



Por la manana

Darnos la vuelta en la cama

Nos despertamos y queremos darnos la vuelta hacia la izquierda... ;Como
lo hacemos?

Estamos tumbados mirando al techo. Giramos la cabeza hacia la izquierda
flexionandola de forma que la barbilla toque el esternén, por lo que llevamos
la barbilla al pecho y separamos el brazo izquierdo del cuerpo. lll y Il

Movemos a la vez el brazo y la pierna derecha. Para ello, giraremos el
hombro derecho pasando el brazo por encima del cuerpo al tiempo que
flexionamos (doblamos) la pierna derecha, pasandola por encima de la pier-
na izquierda sin tocarla. jYa nos hemos dado la vuelta! EN y
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Podemos utilizar unos trucos para poder girar con mas facilidad:

Utilizar pijama o camisén y/o sabanas de satén o de raso.

Emplear un edredon ligero.

Dormir sobre colchon grueso vy rigido, o poner debajo una tabla.

Se pueden colocar unas barras abatibles para ayudar a darse la
vuelta.

Si necesitamos la ayuda de un familiar, este se colocara en el lado
hacia el que queremos dar la vuelta al paciente. Imaginemos también
que es hacia la izquierda. El afectado esta mirando al techo. Primero,
separaremos su brazo izquierdo del tronco. Después, colocaremos su
pierna derecha sobre la izquierda. Nosotros, como familiares, tenemos
que cuidar nuestra espalda y para ello colocaremos una pierna delante
de la otra, con las rodillas flexionadas ligeramente y nos situaremos
frente al paciente a la altura de su cadera. Le pediremos que intente con
su brazo derecho cogernos la cadera y aprovecharemos ese movimiento
para darle la vuelta. Para ello, colocaremos nuestra mano en su omo-
plato y la otra en la parte de arriba de la nalga, y empujaremos hacia
nosotros cambiando el peso de la pierna de delante a la de detras. Il

Ay i
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Levantarnos de la cama

Es la hora de levantarnos de la cama.

Vamos a hacerlo lentamente y sin miedo. Nos trasladaremos hacia el borde
de la cama. Lo primero que hay que hacer es doblar las rodillas, apoyando
los pies firmemente sobre la cama. Ahora elevaremos la pelvis hasta situarla
en el borde de la cama. Acto seguido, desplazaremos las piernas y el tronco
mediante una inclinacién y con la cabeza flexionada (como si nos mirasemos
el ombligo). IEN y K
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Giraremos las piernas, dobladas, hacia el borde y las sacaremos fuera de
la cama. Eill

Rotaremos el tronco mientras desplazamos la mano cerca del borde de la
cama, apoyandonos sin agarrarnos. A
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Apoyaremos el codo de manera que quede por delante del tronco
(es importante que no quede hacia atras), lo estiraremos y elevaremos el
tronco.

Y, por ultimo, apoyaremos la mano con fuerza y, con una inclinacion del
tronco, nos sentaremos.

Es muy importante doblar la cabeza y girar el cuerpo. EEl y K1
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Si nos mareamos al levantarnos, lo haremos despacio. Antes de levantar-
nos definitivamente, esperaremos unos segundos sentados en la cama.

Es importante observar nuestra piel, especialmente las zonas cercanas al
hueso (rodilla, cadera, tobillo...) para evitar que aparezcan ulceras por pre-
sion. Para ello mantendremos la piel hidratada y vestiremos ropa de tejidos
naturales. Podemos utilizar un colchén de aire comprimido y nos asegura-
remos de que no nos rocen las sabanas, especialmente cuando no tenemos
mucha movilidad.

Ayudas para levantarse:

* Hay que tener en cuenta la altura de la cama. Si es demasiado alta
conviene serrar las patas vy, si es baja, se puede subir con unos suple-
mentos o alzas.

* El afectado puede incorporarse con la ayuda de una cuerda con nudos
atada al pie de la cama, una escalerilla o un triangulo. K5

Biblioteca@Purkinson



Actividades de la vida diaria: por la mafiana

° Las camas articuladas eléctricas también pueden ser una ayuda a la
hora de levantarnos.

A veces es necesario que el familiar ayude al paciente a llevar a cabo
estas tareas, pero, insistimos, no ha de olvidarse de si mismo. Para ello, el
familiar debe cuidar la postura y los gestos que realiza. Es necesario que
mantenga la espalda recta, las rodillas y caderas flexionadas (dobladas) y
realice la fuerza con las piernas. Ha de pedir siempre la colaboracién del
afectado (ya que en la enfermedad de Parkinson la rigidez aumenta con el
movimiento pasivo) y darle tiempo para que reaccione.

Para levantarlo el afectado debe estar de lado; si no lo esta, acudire-
mos al apartado anterior: darse la vuelta. Nuestras piernas estaran una
delante de la otra. Colocaremos una mano debajo de su nuca, de forma
que rodee el cuerpo del enfermo y la otra por detras de sus rodillas, y
pivotaremos al paciente haciendo la fuerza con las piernas de forma que
el peso pase de la de delante a la de detras. El afectado nos puede ayudar
apoyandose sobre el borde de la cama o sujetando su mano encima del

hombro. KA KA K y EE2
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Servicio
Y ahora nos vamos al servicio...

El aseo se puede facilitar si:

En el vater colocamos un alza o elevador que nos ayude a incorporarnos.
En el mercado existen ya retretes un poco mas altos de lo normal, son muy
utiles. Si pensamos en cambiar el inodoro esta puede ser una posibilidad
muy recomendable, ya que ayudara al afectado a levantarse. Es aconsejable
instalar alguna barra o asidero que facilite el agarre. Xl
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En el lavabo podemos instalar grifos de monomando. Es mejor si el lava-
bo no tiene pie. Si lo necesitamos, podemos sentarnos para lavarnos. Para
podernos ver mejor en el espejo lo colocaremos un poco mas bajo; de esa
forma, si estamos sentados, nos veremos sin dificultad. Ell




En el bafio es mejor tener una ducha. En el caso de que contemos
con una bafera podemos entrar mejor con una tabla y/o con una barra
que nos ayudara también a levantaros después. En el suelo de la bafiera
colocaremos un antideslizante y evitaremos que el suelo del bano esté
mojado. A

(=] 2

///

Con el exceso de grasa en la piel, un champu a la brea o alquitran mine-
ral nos puede ser util aplicado una vez por semana en el cuero cabelludo,
cejas y frente. Podemos utilizar dosificadores para el jabén y también para
el champu y el gel.

Para frotarnos la espalda utilizamos una esponja con mango largo y que
se pueda doblar. También es muy util para los pies si no podemos doblar

bien la cadera. X1

Cuando la persona enferma estd encamada existen lavacabezas. EZ1
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Para lavarnos los dientes podemos engrosar el mango del cepillo o utili-

zar uno eléctrico. Nos puede ayudar hacer el movimiento amplio, de arriba
abajo. EH
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Para peinarnos cuando la movilidad del hombro no es muy buena uti-

lizaremos un peine con el mango largo que nos permita hacerlo bien por
detras. Ed
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Si el temblor de una mano nos dificulta cortarnos las ufias de las manos,
podemos utilizar un cortatfas en el que un lado se apoye a la mesa. A

g

También para los pies existe una ayuda. El




A la hora de lavarnoslos también existe un
cepillo que nos puede facilitar esta tarea. EEl

Para afeitarse es mejor una maquinilla eléc-
trica, ya que evitaremos cortes. Si nos cuesta
mover la mufieca o nos cansamos, podemos
probar a afeitarnos simultaneamente ambos
lados de la cara, en lugar de primero un lado
y luego el otro. También podemos emplear las
dos manos.

Puede ser que orinemos con frecuencia, con
lo que tendremos que reducir los liquidos por la
tarde/noche, informando siempre a nuestro mé-
dico de referencia. Estableceremos rutinas yendo
al aseo a intervalos regulares. Nos pueden ser
utiles los panales desechables y los protectores
impermeables en la cama.

Es el momento de vestirnos y calzarnos.

Vamos a procurar hacerlo nosotros mismos
aunque seamos mas lentos o nos cueste mucho.
A veces es necesario que nos supervisen y, en
algunos casos, tendremos que pedir ayuda.

Para facilitar estas tareas vamos a:

Simplificarlas.
Hacerlas por pasos.
Dejar preparado todo lo que necesitemos.

Detallamos algunos consejos generales que es
recomendable tener en cuenta:

Empezar a vestirse cuando haga efecto la
medicacion.

Disponer de toda la ropa de forma ordena-
da y colocada seguin el orden de uso.

n




B

Retirar la ropa sucia de la vista.
Utilizar prendas de vestir holgadas y practicas (cintas elasticas, boto-
nes grandes o velcros...).

A la hora de colocarnos el pantalén o la falda, tenemos dos posibilidades:

Empezar sentados y después ponernos de pie.

Apoyarnos en la pared por las nalgas, evitando el riesgo de caida.

Esta actividad la podemos hacer en cinco pasos.

N

. Sentados, cogeremos la cinturilla del pantalén o falda e introducire-

mos el pie del lado mas afectado.

Introduciremos bien la otra pierna.

Subiremos la ropa hasta los muslos ajustandola en las nalgas tan arri-
ba como podamos.

Sujetando la prenda, nos pondremos de pie apoyandonos en el respal-
do de la silla para evitar caernos.

Subiremos la cremallera y abotonaremos la prenda. Si la falda tiene
una cremallera detras, la podemos abrochar por delante y luego dar la
vuelta a la falda para que quede por detras.

Podemos ayudarnos mediante adaptaciones:

Se puede colocar un velcro en la cinturilla para facilitar el cierre de
la prenda. En este caso se abrochara primero el velcro y después se
subira la cremallera.

Una argolla en la cremallera facilitara coger mejor el cierre.

Hay abotonadores con subecremalleras.

Otra posibilidad es ayudarse a subir la falda o el pantalén con unas
pinzas del pescado o poner dos asas a cada lado.

Si andamos algo curvados, podemos coser el dobladillo de la falda o
vestido de forma que se compense la inclinacion.

También existen ayudas técnicas que nos pueden facilitar la tarea. El
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Otras formas de vestirse:

* Ponerse la falda por arriba como si fuera un jersey.
* Si tenemos poca estabilidad, podemos probar a ponernos el pantalon
o la falda acostados.

El jersey

Ponerse el jersey

1. Una vez preparado el jersey, meter el brazo mas afectado en la manga
hasta cerca del hombro. Ell

2. Introducir el otro brazo. EA

3. Buscar el hueco para meter la cabeza y pasarla. EEI

4. Recolocarse el jersey. E1
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Quitarse el jersey

Hay varias formas, una de ellas es su-
bir la parte de detras del jersey todo
lo que se pueda. Coger el cue-
llo del jersey por la parte
de atras y sacarlo del
todo por la cabeza.
Después sacar pri-
mero la manga del
lado menos afecta-

do y después la otra.
EH EHy
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La chaqueta

Ponerse la chaqueta

Nos ponemos primero la manga que corresponde a nuestro lado mas
dificil y la ajustamos bien al hombro y por debajo de la sisa. De esta forma
nos deja la otra manga mas cerca del otro brazo. Si nos hace falta, podemos
echar la chaqueta mas hacia atras. Después ya podremos introducir el otro
brazo y colocar bien la prenda. Nos podemos ayudar, si lo necesitamos, su-
jetando el cuello de la chaqueta con la boca. EJ

Quitarse la chaqueta

Lo primero que vamos a hacer es quitar la chaqueta del hombro mas
afectado, pero sélo la parte del hombro. Después sacaremos el hombro del
lado sano y, mas tarde, el codo. Dejaremos caer la chaqueta hacia atras y, por
dltimo, sacamos la manga del lado contrario. EEN EZN 5N E71 53 y 273

B i b / i 0 t e c a @P a r k i n s 0 n
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Medias o calcetines
Es conveniente que estemos sentados.
Lo podemos realizar de diferentes formas:

° Colocar la pierna mas afectada sobre la otra, ayudandonos si es nece-
sario con las dos manos.

* Tener un banquillo delante donde apoyar el pie.

* Ayudarnos con un calzamedias. Sentados en una silla, preparar el cal-
cetin colocandolo derecho en el calzamedias y quitarse la zapatilla.
Luego introduciremos el pie y tiraremos del calzamedias con las dos
manos hacia arriba. E3

iCalcetin colocado!

Si sufrimos hipotension ortostatica, pueden ser recomendables las me-
dias de presion ascendente.

Otros consejos que nos pueden ayudar:



Actividades de la vida diaria: por la mafiana

° Sustituir:

— Jerséis cerrados por abiertos.
— Botones por velcros o cremalleras.
— Sujetador con cierre por detras por uno con cierre por delante.

* Colocarnos hombreras.
* Ayudarnos con un abotonador. E

Zapatos

En cuanto al calzado, podemos hacer estas recomendaciones:

Son mejores los mocasines que los zapatos de cordones.
* Es preferible no utilizar tacones altos.

La suela de goma es mejor que la de cuero.
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° Es necesario llevar el calzado bien puesto y apretado.

* Se pueden utilizar tiras o abrazaderas de tobillo en enfermos que cons-
tantemente tropiezan o resbalan.

* Las deportivas, mejor con velcro.

* Existen también los cordones elasticos.

° Calzado como zuecos o zapatillas que no sujetan el tobillo no son re-
comendables, ya que obligan a arrastrar mas los pies.

* Nos podemos ayudar con un calzador.
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Existen otras ayudas, entre las que estan las pinzas de largo alcance, que
nos ayudaran a recoger algo del suelo cuando no podamos agacharnos. Tam-
bién sirven para coger objetos que estan altos.
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Medicamentos
Y ahora tomaremos la medicacion.
La dosis y el horario en el que los afectados toman la medicacion varian

de un paciente a otro, pero a todos les pueden venir bien diversos tipos de
pastilleros que existen en el mercado, entre los que estan:

Para cortar las pastillas. £l y HI

Sélo se pueden par-
tir las pastillas que tie-
nen ranura. Las divisio-
nes seran tantas como
muescas tengan.



Actividades de la vida diaria: por la mafiana

Para triturar: Hl y 1

No siempre se puede triturar la pastilla, asi que, si hay dudas, es mejor
consultarlo antes de hacerlo.
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Los que facilitan las tomas al tener compartimentos (para desayuno, comi-
da, cena y noche, por ejemplo). 1

También hay pastilleros que sirven para toda la semana. Se pueden sacar
por dias, de forma que, si el afectado tiene que viajar y necesita s6lo, por
ejemplo, viernes, sibado y domingo, cogera unicamente esos dias. H1




También los hay de meses. E3

Para que los afectados se acuerden de si han tomado la medicacion pue-
den llevar un registro sencillo en el que apuntaran, por ejemplo, por un lado,
los dias de la semana y, por otro, manana, mediodia, tarde y noche. Cada
vez que se tomen la medicacion haran una cruz. Si son varias las pastillas,
se pueden hacer cruces de diferentes colores. Este registro ha de colocarse
en un lugar visible para que se recuerde si la pastilla se ha ingerido o no.
Activar la alarma del mévil también puede ayudar.

Es importante guardar siempre los medicamentos en el mismo sitio.
Si el afectado tiene problemas importantes de memoria, el familiar debe
guardarlos en un sitio seguro y facilitarselos a las horas pautadas por el
neurdlogo.

Por fin jel desayuno!

Todos conocemos algunas recetas de la abuela que podemos tener en
cuenta desde el desayuno y que nos ayudaran a evitar el estrefiimiento
que muchas veces sufren los parkinsonianos por tener disminuida la mo-
vilidad intestinal y por los efectos de la medicacion. Asi, empezaremos
tomando:
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* Liquidos por la manana, por ejemplo un vaso de agua en ayunas y/o
un zumo de naranja. Lo aconsejable es beber a lo largo del dia de ocho
a diez vasos de agua.

* Kiwis, ciruelas, cereales... Hay que procurar ingerir alimentos ricos en
fibra durante todo el dia.

Por otro lado, existen diferentes tipos de vasos que se pueden utilizar si
el afectado de parkinson tiene problemas para sujetarlos: HA

* Con dos asas, para agarrarlos mejor.

* Con tapa en forma de pico para facilitar la ingestion y evitar que se
derrame el liquido.

* Con inclinacion.

° Etc.
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Ejercicios
Por la mafana puede ser un buen momento para hacer ejercicio.

Por supuesto, el mejor ejercicio es mantener las actividades cotidianas
como pueden ser limpiar, ir a comprar, cocinar..., ya que en todas estas ta-
reas no sé6lo movemos nuestros musculos y estamos pensando, sino que nos
ayudan a mantenernos mas independientes y continuamos la relaciéon con el
medio.

A continuacion repasamos una pequefia muestra de ejercicios sencillos
que se pueden hacer diariamente, con los que los parkinsonianos mejoraran

su movilidad.

Con la pelota podemos favorecer la movilidad de los hombros si:

* Nos pasamos la pelota por detras de la cabeza. Bl
* Nos pasamos la pelota por detras de la espalda, a la altura de las cos-
tillas. 2
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* También podemos hacer estos ejercicios con un globo. El hecho de
inflarlo nos sirve para ejercitar la capacidad respiratoria y, al atarlo,
practicamos también la manipulacion.

Para mejorar la coordinacion:

° Pasamos la pelota por debajo de la rodilla, intentando mantener la
espalda recta. Este gesto que hacemos con las rodillas es el mismo
que realizamos cuando, por ejemplo, subimos un bordillo o tenemos
que entrar en la badera. El y [l
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° Lanzar una pelota de una mano a la otra, procurando hacer el gesto de
lanzar con movimiento de muneca. Gl

* Con los codos doblados y pegados al cuerpo, girar los antebrazos (pal-
mas hacia arriba - palmas hacia abajo). [ y [Z

Para la movilidad de los
dedos:

° Hacer un bucle con
el dedo indice y el
pulgar. Posteriormen-
te, iremos haciendo
bucles con el resto de
los dedos (corazoén-
pulgar, anular-pulgar,
mefiique-pulgar). [Z1
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* Coger objetos pequefios (garbanzos, lentejas, bolas...) una vez con
cada dedo. [

* Con los brazos estirados, separar los dedos en abanico y juntarlos sin
doblarlos. Intentar no doblar la mudieca. [y G

° Para la coordinacién motora podemos insertar botones, bolas o pasta en
un hilo una vez con cada dedo, como si quisiéramos hacer un collar. Tra-
taremos de estirar el hilo para extender el codo. Ademas, es un buen ejer-
cicio para la coordinacion oculomanual.

0 n
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Las actividades de la vida diaria ayudan a mantener la movilidad de los
brazos y especialmente de las manos, de ahi la importancia de estar siem-
pre activos. Es recomendable repetir aquellos movimientos que cuestan mas
haciendo el gesto y/o ayudandonos de materiales. Asi, por ejemplo, con una
pica (o en su defecto un palo) podemos llevar los brazos hacia delante como
cuando tendemos la ropa y después bajar y subir las mufiecas. También po-
demos levantar los brazos, extendiendo los codos. Otro ejercicio puede ser
llevar esta pica detras de la nuca. Es el movimiento que necesitamos hacer
para peinarnos, por ejemplo. I [ y
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En las asociaciones empleamos material mas especifico, pero los afecta-
dos pueden hacer en casa los mismos ejercicios, recordando siempre que hay
que cuidar mucho la posicion de la espalda y procurar que la mano que no
esté realizando el movimiento permanezca estirada. Si surgen dudas, lo mejor
es preguntar siempre al terapeuta de referencia. EE y EZ3

, . 73 ]
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Participar en actividades como manualidades, pintura, teatro... ayuda también
a mantener habilidades aunque cueste desempenarlas. Ademas, hay que tener en
cuenta que es una forma mas de conocer a otras personas y relacionarse.

Comprar

° Intentaremos ir a comprar cuando no haya mucha gente y en los mo-
mentos que estemos mejor.

¢ Utilizar mejor un carro para transportar la compra.

* Llevar un monedero grande puede facilitarnos el pago. Para compras
pequenas, como el pan, procuraremos llevar preparado el dinero justo
o adelantar la mano para que depositen en ella las monedas y asi no
tener que cogerlas del mostrador, tarea que en muchas ocasiones es
complicada. Si la compra es mayor, se puede utilizar la tarjeta. Es im-
portante mantener la firma, que puede ser un aspecto que se modifi-
que debido a la enfermedad. Para ello, sera necesario practicar mucho
en casa. Existen boligrafos que llevan un sello con la firma.

* Si no podemos llevar peso, una opcion es pedir que nos la lleven a casa.

¢ Otra posibilidad es hacer la compra por teléfono o Internet.
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Tareas domésticas

A la hora de realizar las tareas del hogar tenemos que cuidar que nuestra
espalda esté en una buena posicion evitando hacer giros bruscos o agachar-
nos flexionando la espalda. Es importante que tengamos en cuenta nuestra
postura en todas las actividades —en las domésticas también— vy la corrija-
mos siempre que lo necesitemos.

* Para planchar podemos poner un pie en un taburete pequeno, siempre y
cuando tengamos buen equilibrio. Si no podemos, lo haremos sentados.

* Coser es una actividad compleja cuando se tiene parkinson. Nos puede
ayudar usar diferentes tipos de tijeras o un enhebrador de agujas.

* Para fregar podemos poner, si nuestro equilibrio nos lo permite, un
pie en la parte baja del armario de la fregadera e ir alternandolo. Tam-
bién ayudara a nuestra espalda.

* Para meter la ropa en la lavadora, lo haremos mejor sentados. Y a la hora
de tenderla podemos utilizar unas pinzas adaptadas que facilitan el agarre,
para no tener que ejercer demasiada fuerza. EH




Después del esfuerzo por los ejercicios, la compra y las tareas de la casa,
bien nos merecemos una buena comida, que debera ser variada y rica en
fibra y liquidos.

Es necesario sentarse bien. Para ello:

Evitaremos los asientos bajos y blandos. Tampoco escogeremos aque-
llos en los que nos podamos resbalar.

Procuraremos que las sillas sean altas para levantarnos mejor, con el
respaldo alto vertical, a la altura de los omoplatos (facilita el descanso)
y que tengan reposabrazos para poder apoyarnos.

Podemos utilizar suplementos para hacer que la silla sea mas alta.
Sentarse con los pies bien apoyados en el suelo y procurando que
el tronco se mantenga derecho. Las rodillas dobladas a unos 90 gra-
dos.

Si necesitamos ayudar al afectado a sentarse en la silla, procuraremos
situarlo lo mas cerca posible de la mesa invitindolo a que se apoye en
ella, evitando que se agarre al mantel. Le acercaremos la silla de forma
que la parte de atras de las rodillas toque la misma, incluso doblandolas
un poco, y le indicaremos que se incline para que los gliteos puedan
entrar en contacto con la silla, de manera que la espalda quede apoyada
totalmente en la misma.



Parkinson dia a dia: Antes de decir «no puedo», jinténtalo!

En la alimentacion A

Tendremos en cuenta que:

* Es conveniente separar el tiempo de la toma de medicacion del tiempo
de la comida.

* Es aconsejable no tomar platos ricos en proteinas a la misma hora que
se ingieren los medicamentos antiparkinsonianos.

* Si hay problemas de apetito, comer menos cantidad pero mas veces.
Ayuda si la presentacion es agradable al olfato y a la vista.

° Si tenemos problemas en la deglucion, debemos consultar también a
un logopeda.

Podemos encontrarnos problemas en:
* La deglucion:
~ Beber un sorbo de agua fria ayudara a tragar los alimentos mejor.

— Si hay problemas de atragantamiento podemos doblar la cabeza del
paciente hacia el pecho cuando ingiera un alimento.
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Actividades de la vida diaria: al mediodia

— Tragar dos veces después de cada bocado.
— Beber un sorbo cada vez.

* En el agarre y/o utilizacién de los cubiertos. Esto se puede solucionar si:

Engrosamos los mangos.

Utilizamos cubiertos ligeros.

También se pueden usar diferentes tipos de cubiertos. Il E y EEX
Cubiertos y vaso de plastico, para evitar que se rompan en caso de
caida.




Parkinson dia a dfa: Antes de decir «no puedo», jinténtalo!

* Si se nos mueve el plato podemos utilizar un mantel antideslizante. Xl
° Si queremos separar las comidas en un mismo plato, existen platos con
tres compartimentos.
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° Para evitar que se nos caiga la comida fuera del plato existen unos
rebordes que se ajustan al plato. Eill

* Existen en el mercado platos y vasos termo que ayudan a mantener la
comida o bebida caliente.




Parkinson dia a dia: Antes de decir «no puedo», jinténtalo!

° En el mercado podemos encontrar diferentes tipos de vasos que tam-
bién nos pueden ayudar. EZ

* Si tenemos exceso de saliva, procuraremos:

— Ser conscientes del problema.

— Comer en el periodo on.

— Tomar alimentos blandos y en pequenas cantidades.

— Tragar seguido para que la saliva no se acumule.

— Masticar bien los alimentos antes de tragarlos.

— No ponernos otro bocado en la boca hasta que no hayamos tragado
completamente el anterior.

— Mantener un hueso de fruta en la boca nos puede ayudar a recordar
que tenemos que tragar saliva.

* Si perdemos peso por las discinesias o el temblor, tenemos que aumen-
tar la ingesta de calorias.
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° Si tenemos temblor, debemos:

— Apretar el codo de la extremidad afectada contra el costado para
estabilizar la parte superior del brazo.

— Efectuar el movimiento lo mas rapidamente posible con la mano.

—~ Emplear una mesa alta para acortar distancias.

— También nos puede ayudar colocar los codos encima de la mesa de
forma que estabilicemos las manos y los brazos mientras estemos
comiendo.

* Si nos falta fuerza podemos emplear abrelatas especiales. [




El familiar puede contribuir a que el momento de la comida sea un acto
agradable para el afectado aunque este tenga dificultades. Para ello, es im-
portante la presentacion del plato, que el ambiente sea relajado y dar tiempo
para que el paciente pueda comer. Si es necesario supervisar la accion, hay
que asegurarse de que no queden restos en la boca. Si se atraganta, se le
debe animar a toser con fuerza.

En cuanto a la cocina, trataremos de tener los elementos que mas em-
pleamos a mano, evitando el uso de escaleras, aunque esto suponga cambiar
objetos de lugar. Si la cocina esta ordenada, nos moveremos mucho mejor.
En cuanto a los grifos, es conveniente que sean de monomando. Es mejor
cocinar en las placas mas alejadas para prevenir accidentes. Asi, por ejemplo,
si se cae aceite a causa del temblor, no nos quemaremos.

Para levantarnos de la silla, nos trasladaremos al borde. Situaremos los
pies uno por delante del otro, después inclinaremos el cuerpo hacia delante
y haremos fuerza con las piernas, apoyandonos en los reposabrazos si es
que los hubiera. Si la silla no tiene reposabrazos, enlazaremos las manos y
estiramos los brazos, hacia delante y hacia abajo. EZ1
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Parkinson dia a dia: Antes de decir «no puedo», jinténtalo!

Si necesitamos que nos ayude un familiar, le pediremos que se sitie delan-
te de nosotros colocando una pierna entre las nuestras, doblando las rodillas.
Nos inclinaremos todo lo que podamos, de forma que nuestra oreja se pose
en el hombro del familiar. Este nos cogera por debajo de los hombros, con las
manos en los oméplatos, y nosotros le abrazaremos o le pasaremos las manos
por su cuello. El familiar debe hacer la fuerza con las piernas, nunca con la
espalda, llevando el peso de la pierna de delante hacia atras. E3 Ed y El
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A veces es necesario enderezar al afectado porque se ha resbalado y
no esta sentado en una postura correcta. Para ello, nos situaremos detras
de ¢€l, le pediremos que coloque los brazos cruzados vy, si no puede, lo
haremos nosotros. Pondremos un pie delante del otro, con las rodillas
flexionadas y cogeremos las muiecas del paciente inclinindole hacia de-
lante de forma que nuestro cuerpo esté pegado a su espalda. Haremos
fuerza con las piernas de forma que nuestro peso pase del pie de delante
al de atras cuando elevemos al enfermo llevando las nalgas al final de la

silla. EX2 E y EO
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Actividades de la vida diaria; al mediodia

o







Por la tarde

Podemos hacer diferentes actividades, entre las que estan:

Escribir
Haremos mejor esta accion si estamos en fase on.

Para evitar la micrografia escribiremos entre dos lineas paralelas con le-
tras mayusculas de raya a raya parandonos cuando la letra se vaya haciendo
mas pequena. Es mas ficil si hacemos las letras en mayusculas. Podemos
practicar en cuadernos que tienen dos lineas; se pueden adquirir en cual-
quier papeleria. Los boligrafos gruesos facilitan el agarre. Eill




En algunos casos el uso de maquina electrénica u ordenador puede
ser de gran ayuda. En este ultimo se pueden llevar a cabo adaptaciones.
Asi, si contamos con un sistema operativo Windows XP o Windows 2000,
existe un apartado que se llama «Opciones de accesibilidad» con el que
podemos adaptar el teclado, la pantalla y el sonido, asi como manejar
el raton desde el teclado. Esta opcion la encontramos siguiendo estos
pasos:

1. Vamos a dnicio».
2. Luego a «Configuraciéon» y, desde alli, a <Panel de control», donde esta
el correspondiente icono.

Ademas, dentro del mercado podemos encontrar distintos modelos de
ratones que nos pueden ayudar.

Intentaremos:

Organizar los desplazamientos siempre que se pueda, de forma que
coincidan con los momentos de maxima movilidad.

Evitar las prisas y el estrés. Para ello nos tomaremos el tiempo que
necesitemos, aunque este sea mayor que antes.

Poner atencién a los obstiaculos, como los bordillos, pasos estre-
chos...

En los pasos de cebra debemos fijarnos en las rayas blancas para evitar
bloquearnos.

Utilizar ayudas y apoyos como pueden ser: la muleta, el bastén, el
andador, la silla de ruedas... Hay muchos tipos de bastones y de
sillas de ruedas; la eleccién de uno u otro va a depender funda-
mentalmente de las caracteristicas de cada enfermo y de las de su
hogar.

Para evitar las caidas tomaremos una serie de medidas:

En casa, intentaremos:

Evitar suelos resbaladizos.
Mantener ordenadas las habitaciones.
Tenerla adaptada (asideros en el bano, los objetos al alcance...).



Tener una buena iluminacién incluso por la noche. Conviene colo-
car un piloto de luz para poder ver los obstiaculos si nos levantamos
de madrugada.

Quitar las alfombras y no poner objetos en zonas de paso, como,
por ejemplo, una mesita en el pasillo.

Si tenemos puertas de cristal podemos, en caso necesario, cubrirlas
con una lamina de seguridad o remplazarlas.

En una escalera, nos apoyaremos en el pasamanos y nos fijaremos
en los escalones, contandolos, por ejemplo.

El afectado:

Debera acostumbrarse a tener los pies separados unos 20 centime-
tros para favorecer asi el equilibrio al tener una base de sustenta-
cién mas amplia.

Evitara utilizar zapatos con suelas con mucha adherencia. Si arras-
tra mucho los pies o tiene episodios de congelacion, una suela que
resbale un poco puede ser mas segura.

Es necesario que aprenda a levantarse del suelo después de una
caida.

Ante los mareos a la hora de levantarse, hay que volver a sentarse
y poner la cabeza entre las rodillas. Es preciso que se acostumbre a
incorporarse poco a poco.

Intentara evitar tener las manos ocupadas mientras anda por si tro-
pieza. Para apoyarse en las barandillas del autobus, escalera... pue-
de, por ejemplo, utilizar una mochila.

Si la puerta se abre hacia dentro, el afectado se situara a un lado
para no tener que dar un paso atras.

Girara haciendo un circulo, no cruzando los pies.

Ante un bordillo u otro obstaculo debera levantar el pie mas de lo
necesario, para conseguir con mas seguridad la altura justa.
Utilizar un bastén o un andador adecuado puede aportarle seguri-
dad.

Si el afectado necesita ayuda a la hora de desplazarse por el bloqueo, el
familiar ha de recordar que no debe empujarle ni tirar de €l. Le pediremos
que separe los pies, le animaremos a que balance el cuerpo de delante a
atras, de forma que cambie el peso del cuerpo de una pierna a la otra, y le
colocaremos el pie delante del suyo, para que lo pueda saltar.

En el caso de que nos caigamos, nos daremos la vuelta, como haciamos
en la cama (véase el apartado <Darnos la vuelta en la cama»).
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Después nos pondremos de rodillas apoyandonos con fuerza en el codo
y la mano. EA




Actividades de la vida diaria: por la tarde

Cuando ya estemos de rodillas para

ponernos de pie, flexionaremos una
rodilla colocando el pie hacia de-
lante (en posicion «del caballe-

ro sirviente») y apoyaremos

las dos manos en esa rodilla

para impulsarnos y levan-
tarnos. EZ1




Parkinson dia a dia: Antes de decir «no puedo», jinténtalo!

Otra posibilidad es que nos acerque-
mos a una silla u otro elemento en
el que nos podamos sujetar para
levantarnos. Para ello nos apo-
yaremos en las dos manos,
sacaremos primero una ro-
dilla y luego la otra. E1
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Parkinson dia a dia: Antes de decir «no puedo», jinténtalo!

Si el afectado se cae, y si es posible, intentaremos levantarlo ayudados
de una segunda persona. Incorporaremos al paciente de forma que quede
sentado con las piernas estiradas y las manos apoyadas atras. Las dos per-
sonas se pondran a cada lado del enfermo con sus piernas flexionadas, de
manera que el brazo del afectado quede entre las piernas. La espalda debe
estar recta y se le agarrara fuerte el jersey y el pantalén a nivel del pliegue
de la ingle y de la cintura. EAl




Actividades de la vida diaria: por la tarde
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Parkinson dia a dia: Antes de decir «no puedo», jinténtalo!

Se pedira al paciente que incline la cabeza y se coja de las munecas de
cada cuidador. EA
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Las dos personas se agacharan y deberan solicitar al afectado que se apo-
ye en las muecas y levante la cabeza. E




Pdrkinson dia a dfa: Antes de decir «no puedo», jinténtalo!

El siguiente movimiento requiere que las dos personas lo hagan a la vez.
Una de ellas dara la senal para que, de forma conjunta, se levante al mismo
tiempo al afectado haciendo fuerza con las rodillas, extendiéndolas y empu-
jando horizontalmente la parte delantera del paciente para que se ponga de
pie y de la cintura hacia abajo, para que el enfermo pueda apoyarse en el
suelo con la espalda recta. E
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Si estamos solos para ayudar al paciente a levantarse del suelo, nos co-
locaremos detras de €l con las piernas separadas y le incorporaremos el
tronco, de forma que apoye sus manos en el suelo. El
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Después colocaremos los pies un poco por delante, a cada lado de la
pelvis del paciente. Nos agacharemos flexionando rodillas y, con la espalda
recta, le agarraremos bien del jersey y del pantalon. [T
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Pediremos al afectado que nos agarre de nuestras muiiecas y que incline
la cabeza mirando al ombligo. Il
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Le indicaremos que empuje con las manos y haremos fuerza para elevar-
le, al tiempo que levantaremos nuestra cabeza e incorporaremos al afectado
hacia nosotros para que sus pies se desplacen hacia atras. [H



Pdrkinson dia a dia: Antes de decir «no puedo», jinténtalo!
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Para no desequilibrarnos,
echaremos un pie hacia atras
y empujaremos ligeramente
la pelvis del paciente hacia
delante. HE



Parkinson dia a dfa: Antes de decir «no puedo», jinténtalo!




El afectado de parkinson debe tener en cuenta que su capacidad de
conducir se ve afectada por la lentitud en el movimiento y la rigidez. Por
ello, siempre que se produzcan sintomas leves, el paciente puede conducir
con seguridad, aprovechando los momentos en on para distancias cortas.
Si se decidiera a dejar de conducir, es aconsejable hacerlo gradualmente
e ir adaptandose poco a poco a otros medios de transporte. Esta deci-
sion no es sencilla, pero hay que pensar que es beneficiosa tanto para el
propio afectado como para los demas, ya que se podria evitar un posible
accidente.

A veces el problema no es conducir, sino salir del coche. Se tienen que
realizar los mismos movimientos que para levantarse de la silla, pero girando
el cuerpo hacia el exterior y colocando los pies en el suelo fuera del vehicu-
lo. Una bolsa de plastico puede ayudar al paciente a deslizarse y girar mejor
el cuerpo para sacar las piernas.

Subir al autobus o el metro puede resultar dificil en algunas ocasiones;
la clave esta en organizarse saliendo siempre con tiempo y no cogiéndolo
en las horas punta. En el autobus es mejor llevar tarjeta que dinero, ya que
sera mas facil sujetarse y se evitaran caidas. Se suelen reservar unos asientos
preferentes para personas con problemas de movilidad y embarazadas. Si los
necesitamos podemos pedirlos incluso cuando estén ocupados. No hay que
olvidar que también podemos solicitar el transporte adaptado si cumplimos
los requisitos para ello.

Otra posibilidad es coger un taxi normal o adaptado si llevamos silla de
ruedas.

La forma de hablar de los parkinsonianos se ve alterada, con lo que sera
necesario, en muchas ocasiones, poner mas empeno que cuando no se tenia
la enfermedad.

Hay que ser pacientes y darse tiempo para pensar lo que se quiere de-
cir, intentar hablar alto, vocalizando todo lo que se pueda y siendo claros.
Se pueden decir muchas cosas, pero es aconsejable emplear frases cortas
que permitan hacer pequefios parones para respirar. Ademas, es necesario
apoyarse en los gestos del rostro y especialmente de las manos, ya que la



enfermedad provoca falta de expresividad. Asi, se ayudara al interlocutor a
entender al afectado, a que conozca su opinion y facilitara la conversacion
entre ambos.

Dos de los consejos que hemos dado anteriormente al paciente nos van a
servir también para el familiar: paciencia y tiempo. Hay que dejar al afectado
de parkinson que se exprese, ya que muchas veces por querer ayudarle nos
adelantamos a lo que €l quiere decirnos y entonces va perdiendo interés en
esforzarse para hablar. No tenemos que tener ningin apuro ni sentirnos mal
por no entenderle, le podemos pedir que lo repita, que sefale lo que quie-
re... Nos ayudara a entendernos mejor si hablamos en la misma habitacién
y uno frente al otro.

Si eres un afectado joven, y puedes continuar el trabajo, jadelante! Es
cierto que pueden existir dificultades porque quiza el afectado no se vea tan
agil o le cueste mas concentrarse o planificarse, pero le servira, a buen segu-
ro, para mantener relaciones, una rutina y una ayuda econémica.

Si es posible hay que intentar adaptar la tarea laboral a las necesidades
personales. Si eres afectado, trata de hacer las acciones mas complicadas en
los momentos on. Las nuevas tecnologias pueden ayudarte. Organiza tus
tareas en funcion de las prioridades laborales y mantén un orden: una vez
acabado un tema, empieza otro. Consulta a tu terapeuta ocupacional, puede
ayudarte a planificarte y adaptar el puesto de trabajo. Si ves que no puedes
continuar compaginando el trabajo con la enfermedad, que no es posible
adaptarlo y te causa un gran malestar, prueba a solicitar una reduccion de
jornada o una jubilacion anticipada. Ta eres mas importante que el trabajo.

¢Y si llaman por teléfono?

Es conveniente tener el teléfono situado en la habitacién donde se suele
pasar el mayor tiempo de forma habitual. Es aconsejable cogerlo sin prisas
para evitar caidas y disponer de un contestador o tener teléfono inalambrico
cerca de donde estemos. Si el problema se tiene a la hora de marcar, hay te-
léfonos con botones mas grandes o manos libres. También esta la posibilidad
de amplificar el sonido, si el afectado tiene poca potencia de voz.



Existen otros tipos de ayudas técnicas para la comunicacion.

Es muy importante que se sigan manteniendo los intereses de siempre,
aunque ahora cueste mas realizarlos o nos veamos mas torpes. Cada uno
tendra sus propios hobbies: pintura, baile, lectura, manualidades, deportes...
Algunas de estas actividades tendremos que adecuarlas a nuestras posibili-
dades y buscar algun tipo de adaptacion. Ademas, nos va ayudar a mantener
el contacto con otras personas fomentando nuestras relaciones sociales.

Debido a la enfermedad, el paciente con parkinson puede encontrarse
con una dificultad muy comun: la lentitud para pensar, lo que técnicamente
se llama bradifenia, que no es lo mismo que la demencia.

Es cierto que un grupo pequenio de enfermos puede desarrollar algunos
trastornos mentales en el curso de la enfermedad, entre los que esta la de-
mencia, que consiste en un empobrecimiento, generalmente progresivo, de
las capacidades mentales, que va afectando de forma gradual a la memoria,
el lenguaje y la capacidad de reconocer y actuar, y que llega incluso a alterar
las capacidades mas basicas del individuo, como vestirse, mantener la higie-
ne personal, caminar...

La demencia en los parkinsonianos tiene, en lineas generales, sintomas
destacados, como pueden ser: lentitud de los procesos de informacion, una
personalidad alterada (con apatia o depresién), mala memoria y una deter-
minada incapacidad para utilizar los conocimientos adquiridos.

El deterioro mental se manifiesta cuando empeora la bradifenia. El afec-
tado pierde memoria, concentracion y atencién; empieza a comportarse de
un modo raro, tiene alucinaciones, episodios de confusion... Hay que acudir
al médico para que revise el tratamiento y lo adapte a la nueva situacion.

Se suelen asociar trastornos afectivos que se expresan como depresion,
ansiedad, ataques de panico o agitacion. Cerca de la mitad de los parkinsonia-
nos sufren depresion en algin momento: antes del diagnostico, coincidiendo
con €l o después. La depresion, generalmente leve o moderada, puede ser
consecuencia de la enfermedad, por la propia enfermedad o secundaria a



los medicamentos. Es importante acudir en estos casos a un psicologo, que
puede ayudar a solucionar estos problemas.

A continuacion, ofrecemos algunos consejos para mejorar la memoria:

Intentar dejar siempre las cosas en el mismo lugar.

Reservar siempre un mismo sitio para las gafas, llaves u otros objetos
que utilizamos con frecuencia a lo largo del dia.

Utilizar simples mensajes o notas, donde escribiremos lo que hay que
hacer. Es positivo tratar de recordarlos antes de mirarlos.

Asociar aquello que se quiere aprender a algo ya conocido. Por ejem-
plo, si queremos recordar a una persona que se llama Eva, asociarla
a los nombres biblicos Adan y Eva o a otra persona que conozcamos
que se llame igual.

Repetir varias veces aquello que queramos recordar.

La organizacion y la clasificacion facilitan la capacidad de recordar.
Por ejemplo, en la lista de la compra se pueden apuntar los alimentos
segun sean frutas, verduras, lacteos... Ademas, como en el mercado
estan ordenados de esta manera, nos ayudara a encontrarlos de forma
mas sencilla.

Tratar de recordar al final del dia lo que hemos hecho: conversaciones
que hemos tenido, algiin programa que hemos visto...

Es importante instaurar rutinas de forma que mas o menos se haga lo
mismo cada dia o, al menos, lo mas importante de la misma manera
(levantarse, vestirse, ir a comprar pan...).

Existen juegos que pueden ayudarnos a practicar con la memoria,
como el memory, los crucigramas, los siete errores, etc. Exigen poner
atencion, con lo que nos pueden venir muy bien y estan al alcance de
todos.

Algunos consejos para mejorar la orientacion:

Un reloj con saetas y nimeros grandes.

Calendario, que se puede utilizar no s6lo para las fechas, sino también
para apuntar citas.

Anotar en un sitio visible las medidas de seguridad, como pueden ser
gas, ventanas, puertas...

Repasar mentalmente los trayectos que se quieren hacer antes de lle-
varlos a cabo.



B

Estrategias para tratar a una persona con demencia:

Informarse sobre la demencia y solicitar asesoramiento a profesio-
nales.

Establecer rutinas respetando sus habitos, manteniendo asi un ambien-
te familiar.

Animarle a participar en todas las actividades que pueda, realizandolas
por si solo o con una supervision.

Mantener sus visitas a familiares, relaciones, salidas...

Realizar ejercicio regularmente, como pude ser dar un paseo.

Evitar confrontaciones, malos entendidos o fatiga.

Ante un comportamiento agitado, tratar de distraerle.






Si nos hemos mantenido activos durante el dia es mas facil que podamos
conciliar el suefio, pero es preferible bajar el ritmo unas horas antes de irnos
a dormir y cenar de forma ligera, no tomando bebidas excitantes como pue-
dan ser el café o el té. Conviene establecer una rutina e irse a dormir cuando
se tenga suefo, evitando las tipicas cabezadas en el sofa.

Si tenemos problemas para dormir hay que tener paciencia, ya que tam-
bién va a afectar a nuestro familiar. Y no descansar bien puede provocar
cansancio e irritabilidad, por lo que puede ser conveniente que se duerma
en camas separadas. Si nuestro problema es que nos despertamos con fre-
cuencia y necesitamos levantarnos para acudir al servicio, podemos dejar un
piloto de luz.

En las relaciones sexuales también se pueden presentar dificultades. Pue-
den mejorar si se llevan a cabo en momentos o7, aunque esto pueda supo-
ner un cambio (por ejemplo, hacer el amor por la manana en lugar de por la
noche). También llevar a cabo ejercicios fisicos puede favorecer la movilidad.
Es muy importante el dialogo entre la pareja, ya que a veces influyen mie-
dos, expectativas... Puede ser beneficioso probar otras posturas o formas de
estimulacion y de relacion.



Pdrkinson dia a dfa: Antes de decir «no puedo», jinténtalo!

Acostarse

Sentarse en la zona mas interna que podamos, calculando que la cabeza
nos llegue a la almohada. [




Actividades de la vida diaria: por la noche

Nos tumbaremos del lado que tenemos afectado, apoyandonos también
con el brazo sano. H




Pdrkinson dia a dia: Antes de decir «no puedo», jinténtalo!

Subiremos las dos piernas sobre la cama, primero la del lado sano y lue-
go la del lado afectado. I

Cuando el paciente no pueda hacerlo solo, el familiar le ayudara a sen-
tarse lo mas adentro posible de la cama calculando que la cabeza le llegue a
la almohada. El enfermo se apoyara con las manos en la cama y el cuidador
se colocara a la altura de sus caderas. Posteriormente, levantara al paciente
las piernas al tiempo que le ira inclinando el cuerpo poco a poco, de forma
que primero apoye el codo para estabilizarse. El familiar no debe hacer el
esfuerzo con la espalda sino con las piernas. 01l



Actividades de la vida diaria: por la noche




Parkinson dia a dia: Antes de decir «no puedo», jinténtalo!




Actividades de la vida diaria: por la noche




Pdrkinson dia a dfa: Antes de decir «no puedo», jinténtalo!




Consejos para familiares mz




Vamos a comentar algunas pautas para los familiares que pueden ayudar-
les a comprender y tratar a sus enfermos con mas facilidad.

Conocer la enfermedad de Parkinson y diferenciar esta del afectado.

Muchas veces la persona enferma va a tener comportamientos que pue-
den confundir al cuidador. Por ejemplo, puede estar un momento con mucho
movimiento y al instante siguiente no poder moverse, congelado. Si el cuida-
dor conoce la enfermedad, no sélo le ayudara a entender mejor a su familiar
afectado de parkinson y no se alarmara, sino que podra tener una actitud
positiva y animar a este en momentos dificiles.

Preguntar todas las dudas que tenga sobre la enfermedad de Parkin-
son a los profesionales.

Aprovechar los conocimientos y experiencia que tienen los profesionales
para aclarar los problemas que van surgiendo por la enfermedad, pedirles
mas informacién, preguntarles por el enfermo tantas veces como lo vean
necesario... Esto va a disminuir la preocupacion y ansiedad que puede tener
el cuidador. Acudir a una asociaciéon de parkinson tiene grandes ventajas,
entre ellas la de contar con profesionales especializados en la enfermedad
con los que no hay que tener reparo a la hora de preguntar, incluso cuando
pensemos que la duda no tiene importancia.

Aceptar y afrontar la enfermedad de su familiar.

Es necesario aceptar la enfermedad tanto por parte del familiar como del
afectado para poder afrontarla.

El cuidador animara al paciente a que asuma sus responsabilidades, com-
promisos, toma de decisiones... todo aquello que la persona parkinsoniana
se vea capaz de hacer aunque ahora realice estas funciones de forma mas
lenta.

La enfermedad es una parte de la vida del enfermo y del familiar, pero
no su vida. No hay que hacer del parkinson el centro de la misma, pero
tampoco olvidarla.

Ser flexible y adaptarse a las nuevas circunstancias.

La enfermedad de Parkinson es una enfermedad cronica progresiva, con
lo que el enfermo y el familiar tienen que ser conscientes de lo que esto su-
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pone: que va a evolucionar y que no se puede curar, lo que no significa que
dejen de luchar, de realizar terapias o de tomar la medicacién regularmente,
ya que todo esto favorece que la enfermedad progrese mas despacio, man-
teniendo asi la independencia y la calidad de vida.

Mantener una vision realista facilitando al afectado que utilice al
mdximo sus capacidades.

No es bueno no asumir la realidad o tener falsas esperanzas como, por
ejemplo, pensar que una persona con parkinson hoy en dia o en un futuro
cercano se puede curar, sino que es importante ser realista y alentar al en-
fermo a mantener las capacidades, habilidades e intereses durante la mayor
parte del tiempo posible, ya que va a favorecer su autonomia mas tiempo y
descarga al cuidador.

Dedicarse tiempo para si mismo, para estar solo, descansar...

Es necesario que el cuidador disponga de momentos a lo largo del dia
en los que no tenga que cuidar o estar pendiente del paciente para disponer
de tiempo para hacer lo que él desee sin necesidad de estar vinculado a la
enfermedad de Parkinson.

Mantener las aficiones e intereses personales y conservar las amista-
des. Las relaciones sociales pueden ser con o sin el afectado.

El gusto y los hobbies del paciente y del familiar no tienen por qué coin-
cidir siempre que no implique que el cuidador tenga que renunciar a ellos,
ya que es conveniente que fomente estas aficiones para mantener el contac-
to con otras personas.

Pertenecer a asociaciones de enfermos de pdrkinson.

En ellas se pueden compartir inquietudes, problemas... con otros fami-
liares, cuidadores y enfermos que le pueden comprender bien, ya que viven
la misma situacion.

Aprovechar los buenos momentos, disfrutar del presente.

El futuro de un enfermo o, mejor dicho, de cualquier persona no se
puede saber a ciencia cierta, con lo que es mas conveniente centrase en
el presente y en las posibilidades de este, mas que en los problemas del
futuro.



Tratar de mantener el sentido del bumor.

El humor ayuda a disminuir las tensiones y a llevar la enfermedad mejor,
haciendo que la persona enferma disfrute mas.

Pedir ayuda cuando se sienta agotado.

Es necesario buscar una persona que pueda ayudar en el cuidado del
afectado de parkinson, ya que es una tarea ardua que se complica conforme
va avanzando la enfermedad. Sera necesaria una planificacion para no dejar
solo al paciente, pudiendo buscar ayudas de familiares, auxiliares o centros
para que el familiar pueda mantener sus intereses o tener un respiro que le
permitira cuidarse y atender posteriormente mejor a su afectado.

Prepararse para cuando la tarea de cuidador termine.

A veces el cuidador se centra tanto en el enfermo que, cuando este falle-
ce o es ingresado en un centro, no encuentra sentido a su vida, se siente va-
cio, inutil, solo... Por ello es conveniente mantener las amistades y aficiones
que la ayudaran a asumir de forma menos traumatica la nueva situacion. El
cuidador es importante por €l mismo.





