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Dedicado a mi cuidadora,
mi madre, que renuncio a tantas cosas
para entregarme lo mejor de ella.
Gracias, mama.

Laura

A mis padres,
por baberme enseniado a cuidar de mi vida.

SUSANA

A las cuidadoras de la Asociacion Parkinson Madrid.



Cuidar y atender a una persona con la enfermedad de Parkinson puede
llegar a ser una tarea ardua y muy exigente, tanto fisica como psicologica-
mente. Nos resulta admirable ver como, dia a dia, los cuidadores se afanan
en su tarea del cuidar con tanta generosidad y carifno. Nos enternece y nos
motiva a seguir trabajando por intentar mejorar su calidad de vida.

Es una verdadera leccion de vida, una clase magistral de amor, de entre-
ga, de esfuerzo, de perseverancia...

Los afectados por la enfermedad, la Asociacion Parkinson Madrid y la
sociedad entera os agradece eternamente esta labor que realizais dia a dia
con absoluto esmero.

Agradecemos también la colaboracion inestimable de Obra Social Caja
Madrid, que demuestra su sensibilidad con su firme apoyo, tanto a las per-
sonas que padecen esta enfermedad, como a sus familias, intentando que su
camino sea mas llevadero.
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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 «paralisis 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 colecciéon de libros escritos de forma sencilla, practica y
amena, para todos los lectores; muchos contienen consejos e historias que
reflejan como es la vida de los enfermos de parkinson y como es el mundo
visto a través de sus ojos. El afectado de parkinson se identificara en cada
uno de estos libros; el cuidador también, y podra entender co6mo se siente el
enfermo al que cuida; el publico en general comprendera qué es la enferme-
dad 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 ain 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 % de los casos. Hay mucho por hacer en esta enfermedad y
aun mucho por descubrir, pues actualmente se encuentra en un proceso de
redefinicion y atin 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
socialmente 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 escritos por grandes profesionales expertos en el manejo de esta
enfermedad.

Concretamente en este primer libro, el nimero uno de la coleccion, dos
profesionales de la Psicologia Clinica, Laura Carrasco Marin y Susana Donate
Martinez, abordan la dificil tarea de advertir al cuidador la importancia de su
propio cuidado, la mejor forma de conseguir su bienestar para poder cuidar



mejor al enfermo de parkinson, para convivir con la enfermedad de la mejor ma-
nera posible. Seran importantes tanto los aspectos fisicos como los emocionales,
y, asi, se ofrecen trucos, técnicas e ideas practicas sobre como manejarse a dia-
rio, cambiando algunos estereotipos, derrumbando falsos mitos y reeducando
las sensaciones y pensamientos erroneos a los que se ven sometidos la mayoria
de cuidadores (sentimientos de culpabilidad, la idea preconcebida de que todo
lo tiene que hacer uno solo, etc.).

Obra Social Caja Madrid y la Asociacion Parkinson Madrid se complace en
presentar este primer libro de la BIBLIOTECA PARKINSON, que seguro consti-
tuird una herramienta importantisima para los cuidadores de enfermos de par-
kinson, para el aumento de su calidad de vida y su conocimiento.

Jost Luis MoLero Ruiz CARLOS MARIA MARTINEZ MARTINEZ

Presidente Director Gerente
Asociacion Parkinson Madrid Obra Social Caja Madrid
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Estimado lector: tienes en tus manos un mapa de ruta y una caja de herra-
mientas que esperamos te sea de gran utilidad en este viaje que has emprendido
y que es el viaje del cuidar.

Curiosamente, lo importante de este viaje no es el destino a alcanzar, sino el
camino que recorremos paso a paso, piedra a piedra, lo que disfrutemos, que
sea llevadero, que tropecemos lo menos posible sin hacernos ampollas o herida.
Porque a lo largo de este camino viviras situaciones complicadas, algunas que
se quedaran en anécdotas; a veces disfrutaras de la compania y otras desearas
estar solo; reiras, lloraras, te cansaras, sentiras alivio, amor, rabia, impotencia...
un sinfin de sentimientos cruzados y una inagotable lista de tareas.

Pero la realidad se impone, las circunstancias de la vida nos sitdan en el
principio del camino y la gran mayoria de las veces no te deja otra elecciéon
que comenzar la andadura.

Y alli te encontraras con la persona que has decidido cuidar, divisando
el horizonte sin saber si el camino sera muy largo o muy corto, si llovera o
caera un sol plomizo, si habra fuentes por el camino; desde luego, sabiendo
que al final de ese camino se oira un adios.

Aunque sea inevitable no ponernos tristes, nuestra intencion es que ese
viaje, que durara afios, sea lo mas agradable posible para ti e incluso puedas
llegar a disfrutarlo con sus dificultades y sus alegrias.

Pero ;de qué depende que el viaje sea mas o menos agradable?, ;mas o
menos llevadero? Logicamente son muchas las razones que influiran:

La enfermedad en si: la gravedad de los sintomas, lo rapido que evo-
lucione.

Las ayudas que otros te puedan brindar.

Tu propio estado de animo.

La informacion mas o menos veraz que tengas sobre la enfermedad,
incluso la formacion sobre como cuidar.

El caracter de la persona que cuidas, y la relacion previa que mante-
nias con ella (no es lo mismo cuidar a alguien al que te unia un amor
profundo que a una persona hacia la que sentias indiferencia o incluso
rechazo).

Pero aparte de todas estas cuestiones, algunas fuera de tu control y otras
no, te queremos ayudar a comprender que ti eres determinante, que de tu
forma de pensar, lo que aprendas y tu animo para encarar la situacion de-



penderi el que seas TU quien domine la situacién o que sea ella quien te
domine a ti.

Con este libro nos gustaria de todo corazon serte de utilidad en esta com-
pleja tarea como cuidador.

Ante todo, no quisiéramos confundirte, sino ponerte en situacion: en este
libro NO encontraras un manual sobre cuidados: no te vamos a enumerar los
ejercicios fisicos para hacer con la persona afectada, ni vamos a decir qué rece-
tas dietéticas son las adecuadas, ni como actuar frente a una caida, etcétera.

Si, si, ya sabemos que estas indicaciones son muy tutiles y estdis deseando
leerlas. De hecho, la Asociacién Parkinson Madrid pretende, con la colabo-
racion inestimable de Obra Social Caja Madrid, seguir publicando libros con
contenidos que os sirvan de guia para el cuidado.

Este primer libro tiene un caracter previo fundamental: constituye el con-
junto de preparativos para emprender ese viaje del que hablabamos, que es
el cuidar.

¢Te irfas de viaje sin equipaje?, ;al menos llevarias una muda, una cantim-
plora con agua, un bocadillo, un mapa y unas tiritas? Qué menos, ;no?

Este libro pretende prepararte para el viaje: prevenirte de las eventualida-
des que pueden surgir y darte las claves para enfrentarte a ellas. En este viaje
metaférico sabemos que tendras sed, y por eso te metemos una cantimplora
en la mochila.

Insistimos en que en este libro no vamos a explicarte como ofrecer cui-
dados al enfermo, sino ayudarte a que lo afrontes lo mas adecuadamente
posible desde la razon y el corazon y, en definitiva, hacer que el viaje sea
mas llevadero.

Lo que precisamente buscamos es que td no pases a engrosar la lista
de todos esos cuidadores que nos cuentan las estadisticas. Esos que sufren
depresion, que tienen estrés, graves afecciones en la espalda por levantar de
forma inadecuada el peso de la persona enferma, ésos que se han quedado
sin amigos ni relaciones por haberse recluido en casa para dedicarse exclu-
sivamente a cuidar...

Sabemos que el reto es grande y la empresa dificil sobre todo para las
mujeres, puesto que en nuestra contra estan muchos topicos y valores socia-
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les y culturales muy arraigados en
nosotras. Nos obligan, sin que-
rerlo, a pensar y a sentir de una
determinada manera y nos abo-
can a todos estos problemas que
acabamos de comentar.

Queremos que sepas que,
aunque te lo parezca a sim-
ple vista, NO estas solo, tienes
muchos recursos y personas

que pueden ayudarte en este
caminar, si te dejas.

En definitiva, con este libro
nos gustaria que acogieses el
mensaje de que cuidarte a ti mis-
mo es fundamental, no te dejes
para el final, que te quieras a ti
mismo y que te dejes querer por
los demas. Cuidate.

En los primeros capitulos te mos-
traremos una fotografia de la realidad,
de lo que es la enfermedad y a lo que os tenéis que enfrentar juntos afectado
y cuidador. Reconocemos que en estos capitulos no utilizamos panos calientes
y la realidad puede parecer cruda. Pero, sinceramente, pensamos que estamos
mas preparados para enfrentarnos al problema si conocemos a nuestros ene-
migos.

El cuarto capitulo desenmascara aquellas grandes mentiras que nos han
contado desde pequenas, que nos hemos creido hombres y mujeres desde
antes de nuestras tatarabuelas y que estan complicandonos la vida a las cui-
dadoras (y a los cuidadores) y enfermos.

Finalmente, en el quinto apartado, te ofrecemos unas sencillisimas reco-
mendaciones.

Si eres capaz de aguantarnos durante todo el libro te recomendamos que,
una vez leido, no lo guardes en la estanteria, déjalo cerca de la mesilla de
noche, quiza merezca la pena echar un vistazo a algunos capitulos de vez en
cuando y recordar alguna pauta.
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El verbo cuidar tiene su origen en el latino cogitare, cuyo significado es
«pensar o discurrir para algo, tener cierta preocupacion o temor, poner diligen-
cia, atencion y solicitud en la ejecucion de una cosa, asistir, prestar ayuda».

Cuidadores se hacen aquellas personas que atienden a otras que son de-
pendientes, de forma altruista y prolongada o permanente. Es decir, la tarea del
cuidador va cambiando y modificaindose en funcién de las necesidades de la
persona a la que cuida, y de su actitud e inteligencia al abordar el cuidado.

La mayoria de las personas muy probablemente acabaremos dando o re-
cibiendo cuidados. La experiencia de cada cuidador es Unica porque son mu-
chos los factores que influyen en como y porqué se dan los cuidados, la causa
y el grado de dependencia, la relacion previa con la persona a quien se cuida,
la ayuda que prestan otros miembros de la familia, etcétera.

Cuando pensamos en el cuidado de otra persona a qué nos referimos en
realidad? Es conveniente que delimitemos las funciones y tareas que implica
el cuidado de una persona. El cuidador tiene como objetivo satisfacer a la
persona en aquellas actividades necesarias para su supervivencia y su cali-
dad de vida que no puede realizar sin ayuda. Podemos dividir estas tareas
de muchas maneras, pero nos parece la mas adecuada esta clasificacion:
actividades basicas y actividades cotidianas.

Banarse Usar el teléfono

Vestirse Ir de compras

Comer Elaborar comidas

Usar el retrete Cuidar de la casa (tareas domésticas)
Acostarse y levantarse de la cama Utilizar el dinero

Sentarse y levantarse de una silla Usar medios de transporte

Caminar Manejar la medicacion

Salir de bloqueos Hacer gestiones (banco, hacienda)
Subir y bajar escalones Usar el ordenador

Cuidar de que una persona tenga la mayoria de estas actividades solucio-
nadas en casi todos los momentos del dia es una tarea que puede resultar
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sumamente exigente y agotadora. Por otro lado, cuidar también puede ser
una actividad muy gratificante y positiva en la vida de una persona, nos pue-
de proporcionar a todos:

° Aumento de nuestro comportamiento altruista.

* Mejora de nuestra autoestima: nos sentimos mas utiles, muchas de nues-
tras conductas se ven recompensadas al momento.

* Descubrir emociones positivas hacia la persona que cuidamos que a
lo mejor antes no sentiamos o lo haciamos en menor grado: ternura,
carino, amor...

* Descubrir valores, comportamientos y actitudes nuestras que a lo me-
jor de otro modo nunca hubiéramos reconocido.




Cuidarse para cuidar mejor en la enfermedad de Parkinson

2.2. ;Quién cuida?
Generalmente en nuestro pais la persona que cuida es:

Hija de unos 53 anos, casada, con dos hijos de 20 y 22 afnos, que vive con
su padre enfermo, es ama de casa y no suele recibir ayuda de otros familia-
res ni amigos.

PERFIL DEL CUIDADOR EN ESPANA

* La mayoria de los cuidadores son mujeres (83 %).

* De entre las mujeres cuidadoras: un 43 % son hijas, un 22 % son esposas y un
7,5 % son nueras de la persona a la que cuidan.

* La edad media de las cuidadoras es de 52 anos (s6lo un 20 % supera los 65).
* En su mayoria estan casados (77 %).

* Una parte importante de cuidadores comparte el domicilio con la persona
cuidada (60 %).

* En la mayoria de los casos no existe una ocupacion laboral remunerada por
parte del cuidador (80 %).

* Gran parte de los cuidadores no reciben ayuda de otras personas (60 %).

* La rotacion familiar o sustitucion del cuidador principal por otros miembros
de la familia es moderadamente baja (20 %).

* Una parte de ellos comparte la labor del cuidado con otros roles familiares,
como la crianza de los hijos (17 %).

Nuestra sociedad suele asumir que todo lo que se refiere al cuidado de
personas corresponde al rol femenino, y ello también es asumido por las
mujeres.

Espaiia es considerado como mejor pais latino en lo que a cuidados se
refiere. Esto supone un patrimonio ético muy valioso que debiéramos cuidar
reforzando el apoyo informal, no s6lo aumentando y mejorando las presta-
ciones sociales, sino también ampliandolo a movimientos de participacion
ciudadana (asociaciones, voluntariado...) que desarrollen iniciativas para
mejorar la calidad de vida de las personas que lo necesitan.
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2.3. Afrontar el cuidado en una enfermedad cronico-degenerativa

No es lo mismo cuidar de una persona con una enfermedad aguda que
de alguien con una enfermedad crénica y degenerativa. Cuando tenemos
una gripe, suele haber quien nos cuide con una solicitud y dedicacién asom-
brosa: el zumito, la medicina, el abrigo constante, etcétera. Afortunadamente
para el cuidador y para el enfermo la gripe se cura en una semana, es una
enfermedad aguda.

Cuando cuidamos a un enfermo de parkinson suele ser para gran parte
de nuestra vida, el proceso por el cual una persona se convierte en cuidado-
ra de otra afectada de parkinson es progresivo. Afortunadamente, la persona
no se vuelve dependiente de un dia para otro, suele ser un proceso mas o
menos largo en el que intervienen muchos factores. Es muy importante te-



ner en cuenta el tiempo, porque en los primeros momentos del diagndstico
a veces no somos conscientes del esfuerzo y dedicacién que nos va a exigir
esta tarea, una situaciéon que se va a mantener durante anos y que ademas
va requiriendo un aumento paulatino de dedicacion.

Una enfermedad aguda es como una carrera de cien metros, hay que ha-
cer un gran esfuerzo pero enseguida se acaba; sin embargo, la enfermedad
de Parkinson es como una carrera de maraton, si corremos el maratén como
si fuera una carrera de cien metros, desde luego no llegaremos muy sanos
a la meta, pero si corremos este maraton como una carrera de fondo, des-
pacio, con puestos de avituallamiento y bien preparados, nos garantizamos
que nuestra participacion en la carrera sea mas agradable, con un ritmo mas
sosegado para llegar con aliento.

Durante este proceso de adaptacion al cuidado de una persona que poco
a poco va dependiendo mas de nosotros para sus actividades cotidianas se
van a ir produciendo muchos cambios en la vida familiar y social del enfer-
mo y, por su puesto, muy directamente de su cuidador.

Nadie esta preparado para afrontar una discapacidad, solemos pensar
que eso les pasa a otros. Cuando nos enfrentamos a una enfermedad cronica
y degenerativa es inevitable sufrir, y necesitamos poner en marcha todos
nuestros recursos personales y aprender otros que hasta entonces no ha-
biamos tenido que utilizar. Estos recursos determinan las diferencias indivi-
duales en cuanto a la forma como le afecta a cada uno la enfermedad y a la
manera de asumirla. También va a depender mucho de la relacién previa que
se tuviera con la persona enferma antes del diagnostico.

En este caso suele haber un profundo cambio de roles: el conyuge enfer-
mo pasa a desempeiiar el rol de hijo/a. El modelo de convivencia de la pare-
ja se transforma, surgen tensiones, el cuidador cuida y el cuidado pide o exi-
ge. Si la comunicacién no se mima, el cuidador se puede sentir sobrecargado
y manipulado, y el afectado, desatendido o sobreprotegido. Normalmente
al enfermo le resulta mas facil aceptar la ayuda de su pareja que la de otras
personas, ya sean familiares o amigos. Esto, a la larga, cuando la dependencia
es cada vez mayor, puede constituir una sobrecarga para la pareja, que se



convierte casi exclusivamente en la Unica persona responsable de sus cui-
dados. Las mujeres tienden a sobrecargarse mas porque suelen pedir menos
ayuda, pensando: Mientras yo pueda...».

El ocio y las relaciones sociales se ven muy afectados. Hay que reor-
ganizar las actividades, bien sea por la dificultad en la movilidad, por el
estado de animo depresivo, porque «no quiero que me vean asi», etcéte-
ra. Con lo cual, muchas veces la pareja se «siente» obligada a renunciar
a gran parte de sus actividades sociales y de ocio, con la consiguiente
frustracion y malestar.

Es duro ver como uno de tus padres ya no puede valerse por si mismo y
necesita tu ayuda. El hijo pasa de ser cuidado por sus padres a tener que cui-
darlos. Esto supone también renunciar a ciertas actividades. Normalmente,
el hijo ya tiene sus propias responsabilidades familiares y personales, a las
que hay que afiadir la de cuidar a una persona dependiente.

La aparicion de una enfermedad neurodegenerativa y cronica como la
enfermedad de Parkinson supone un gran impacto en la vida de la per-
sona afectada con repercusiones tanto a nivel fisico como psicolégico,
social y, por supuesto, familiar y social. En lo psicoloégico, y de una ma-
nera natural, cada persona intentara adaptarse a la nueva circunstancia
y situacion.

El modo con que normalmente nos enfrentamos a los problemas de la
vida, la capacidad de respuesta ante situaciones nuevas, el humor o estado
de animo habitual con el que nos relacionamos con nuestro entorno, el sis-
tema de creencias, valores y motivaciones por el que nos regimos, etcétera,
son factores que nos permiten predecir y comprender mejor las diferentes
formas de adaptacion a un cambio de vida drastico, como el que supone re-
cibir un diagnéstico de enfermedad de Parkinson. Existen fases psicologicas
de adaptacion, comunes a casi todos nosotros, que es importante conocer y
entender porque asi manejaremos mejor nuestras emociones sabiendo que
hay momentos en que es muy normal que sintamos ira, tristeza e incluso
emociones contradictorias. Estas etapas de adaptacion son experimentadas
tanto por los afectados como por los familiares.
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Cuando se recibe un
diagnostico de parkinson,
normalmente la primera
reaccion suele ser la nega-
cion, es una forma de huir
de algo que nos perturba
mucho y que ademas no
nos sentimos preparados
para asumir: <No puede ser,
se han equivocado». Por lo
general, las personas en
esta etapa no quieren ha-
blar del asunto, evitan los
contactos sociales o tienen
comportamientos totalmen-
te contrarios, comunicando
que todo esta estupenda-
mente y que no pasa nada.

Esta fase se va resol-
viendo sola porque la en-
fermedad avanza, los sin-
tomas son mas evidentes
y eso hace que la persona
tome mas conciencia de la
realidad. Lo mejor es tener pa-
ciencia, esperar respetando el tiempo que necesita cada persona para salir
del shock emocional.

Cuando los sintomas de la enfermedad se van haciendo mas presen-
tes y la persona va, poco a poco, aceptando la realidad del diagnostico,
entonces empieza una etapa muy delicada en la cual se es mas conscien-
te de los cambios que se van a producir en la vida de uno mismo y en
la de su entorno. En estos momentos pueden aparecer sentimientos de
enfado bastante intensos: Por qué a mi?, que siempre me he cuidado...
No es justo, ahora que me jubilo...». La ira, el enfado y la frustracion son
normales en esta fase y se producen, sobre todo, por la imposibilidad de



Cujdar

controlar un cambio en nuestra vida que nos parece negativo, inevitable
y ademas no deseado.

Incluso a veces no se sabe con quién se esta enfadado y se paga con
quien mas cerca se tiene, es decir, el enfermo se puede enfadar con su cuida-
dor, consigo mismo, con los amigos... Las consecuencias de la ira sin control
son los sentimientos de culpa, y asi entramos en un circulo negativo muy
perjudicial, en el que la persona se puede mantener sufriendo explosiones
de ira de modo frecuente.

Seria bastante aconsejable en esta etapa lograr canalizar adecuadamente
estos sentimientos de ira, ayudando al afectado a desahogarse con alguien,
llorando, hablando con alguien de confianza y que le pueda expresar su do-
lor y malestar por la situacion que esta viviendo.

Ahora bien, nunca debemos permitir que su forma de desahogarse sea
arremetiendo de forma explosiva y colérica contra quien le atiende y le cui-
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da, porque esta conducta puede llegar a mantenerse y, entonces, la relacion
entre cuidador y cuidado se deteriorara, convirtiéndose en una relacion tira-
nica insostenible.

Lo mas adecuado seria orientarle hacia la busqueda activa de informa-
cion fiable, que intente saber lo que desea, resolver dudas sobre la enfer-
medad. La informacion adecuada, precisa y adaptada a lo que la persona va
deseando saber beneficia la percepcion de control y, por lo tanto, disminuye
la ansiedad y favorece la estabilidad emocional. Asimismo mejora las con-
ductas de busqueda de soluciones, recursos... Pedir apoyo a la familia y a la
red social natural mejoraria mucho su estado de animo.

En esta etapa se va aceptando la enfermedad y se tiene informacién so-
bre lo que puede ir pasando y de los recursos de que se dispone. Ahora se
trata de reorganizar la vida cotidiana adaptandola a los ritmos que permite
la enfermedad. Por ejemplo: si a nivel motor estoy bien, de 9 a 13 horas de-
sayuno, me ducho y voy a dar un paseo. En esta etapa es importante contar
con todos los apoyos —economicos, sociales, emocionales— para que la
organizacion sea lo mas inteligente y agradable posible.

A medida que vamos aceptando los cambios en el estilo de vida que
nos va imponiendo la enfermedad y los retos que supone, entramos en
una etapa de adaptacion que, por distintos factores, no todas las personas
alcanzan.

Lo ideal es llegar a esta fase, pero lo normal es que no sea lineal, es de-
cir, podemos estar en esta etapa un tiempo y después tener una recaida, un
avance de la enfermedad y volver de nuevo a un momento de ira.

Es deseable entrar en esta fase porque estamos en mejores condicio-
nes de afrontar los cambios, de expresar nuestros sentimientos de forma
mas adecuada. Hemos aprendido a cuidar mejor, a pedir y a aceptar
ayuda, a ser lo mas independientes posible, a buscar y a dar apoyo emo-
cional a otras personas en situaciones similares. Estas actitudes facilitan
que no se abandonen los contactos sociales e incluso fomentan otros
nuevos.



Si se llega a esta fase, entonces tendriamos una actitud bastante sana, in-
teligente y preventiva de malestares fisicos y psicologicos. Llegar a esta etapa
es un proceso generalmente largo, muchas veces duro vy dificil, y depende
mucho de las caracteristicas personales, de las redes sociales, del apoyo
emocional de que dispongamos.

No queremos decir que todo el mundo pase por todas las fases expues-
tas, pero esta clasificacion nos ayuda a comprender, para mejorar, algunas
actitudes y sentimientos que manifiestan tanto los afectados como los cuida-
dores y familiares.
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En este capitulo quisiéramos resaltar aquellas caracteristicas y sintomas
especiales de la enfermedad que mas suelen afectar a la labor del cuidador.

De ninguna manera pretendemos que las préximas paginas se conviertan
en un tratado de Neurologia donde se especifican uno a uno los sintomas
de la enfermedad de forma técnica; no obstante, creemos interesante repasar
algunos conceptos que hay que tener siempre presentes en el dia a dia.

Si, hemos hablado de esta cuestion a lo largo de las paginas anteriores.
Pero no nos importa ser recurrentes con tal de que os hagais cargo de esta
cuestion. Cuidar a un enfermo de parkinson puede llevar hasta veinte afnos
(en términos generales), y son muchos afnos. Ademas, cada afio que pasa las
exigencias de cuidado, tanto fisicas como mentales y emocionales, son cada
vez mayores. Y, desgraciadamente, los cuidadores somos también cada vez
mas mayores. Es decir, nosotros también empezaremos a padecer los rigores
del paso del tiempo y nuestros propios achaques; asi que, olvidaos de la
fuerza y el brio de los lozanos veinticinco.

No nos engafiemos, desgraciadamente, nuestro ser querido mafnana no
estard mejor ni tampoco se va a curar. Con lo cual, remangate y preparate
para este largo caminar, para intentar que tanto ti como €l tengais la mejor
y mas feliz vida posible hasta que las «células madre» o la pastilla prodigiosa
erradique de una vez por todas esta enfermedad de la faz de la tierra.

En este sentido, estamos convencidas de que te puede ayudar mucho plani-
ficar los cuidados. Si, trazar un plan estratégico, como cuando planeamos y deci-
dimos hacer un viaje (;cuanto dinero tenemos?, ;jadonde nos apetece ir?, ;adonde
podemos ir?, ;cuantos dias?, ;en autobus o en coche, en tren o en avion?).

En definitiva, si queremos ser practicos y eficientes, el afrontamiento de
la enfermedad tiene que ser planificado minimamente. La actitud de «que
venga lo que sea» generalmente acaba sobrecargando y angustiando al cui-
dador. Porque, efectivamente, al final viene lo que sea, te ha pillado despre-
venido y sin las cosas resueltas.

En esta planificacion te pueden ayudar mucho los mediadores familiares,
los trabajadores sociales y psicélogos de tu asociacion o de tu distrito, muni-
cipio o mancomunidad. No lo dejes.



No existe una unica enfermedad de Parkinson, sino que hay muchas. Lo
oiras una y mil veces: (No hay enfermedad, sino enfermos». Y es una verdad
inmensa; tenerlo claro te puede ayudar a manejar mejor las incertidumbres
que el parkinson crea.

Para el bien del estrés de los neurdlogos, personal sanitario en general y
cuidadores, lo ideal seria que tuviéramos descrita la enfermedad a la perfec-
cion y que cada enfermo sufriera exactamente los mismos sintomas que el
de al lado, y que supiéramos con garantias qué va a suceder el préximo afo,
cuando aparecera cada sintoma...

Sentimos daros otra mala noticia: el ser humano aiun no tiene el co-
nocimiento perfecto de la enfermedad. Quedan muchas incégnitas por
resolver. Por esta razén nos podemos encontrar con que una persona diag-
nosticada de parkinson tiene una evolucion muy rapida (los sintomas de la
enfermedad se hacen patentes y se agravan muy rapido), pero el vecino de
enfrente, con la misma enfermedad, lleva 15 afios con ella y apenas se le
nota.

¢Y por qué a uno le hace un efecto prodigioso un medicamento vy, sin
embargo, a otro le da igual, es como si bebiera agua? ;Por qué una persona
con parkinson tiembla y otra no? En resumen: no todas las personas tienen
los mismos sintomas, ni en todas el parkinson evoluciona a la misma velo-
cidad.

Precisamente esta incertidumbre, sumada a lo dificil que resulta manejar
la enfermedad, crea mayor estrés y desconcierto entre los cuidadores, que
no saben a qué atenerse.

Para disminuir la ansiedad es recomendable comprender esta caracteris-
tica de la enfermedad y saber que lo que ves en otra persona afectada no
tiene por qué suceder exactamente en tu caso.

Como se ha referido en el punto anterior, el conocimiento humano atn
no ha terminado de esclarecer todos los aspectos de esta enfermedad y, por
lo tanto, no tenemos una descripcion exacta de qué sintomas se van a pade-
cer, ni como de rapido se agravaran, ni en qué momento apareceran.
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Cada vez se describen mas sintomas asociados a la enfermedad de Par-
kinson que antes ni se imaginaba pudieran estar causados por ésta.

Hoy en dia atin existen sintomas cuya apariciéon no se sabe si ocurre por
efecto de la propia medicacion para tratar el parkinson o por la aparicion de
la enfermedad en si.

Cada vez sucede menos, pero lo habitual es encontrar muchos libros y
folletos donde se describe la enfermedad y en los que se dice que el parkin-
son es basicamente una serie de sintomas motores: temblor, lentitud, rigidez
y pérdida de postura.

Pero sy qué pasa con la falta de ganas para hacer cosas? ;Quién esta pa-
deciendo que el afectado se pase el dia sentado en un sillon, sin iniciativa,
medio amodorrado, sin ganas de hacer nada, sin importarle el mundo de
su alrededor...? Esto es terrible para los que conviven con él, sobre todo
cuando se trata de una persona que antes era muy activa y que a menudo
proponia hacer cosas.

Efectivamente, el parkinson conlleva muchos sintomas no tan nombra-
dos como el temblor, pero que irrumpen y perjudican mas la convivencia
familiar y hacen mas desesperante la labor del cuidador.

Como hemos comentado anteriormente, no pretendemos hacer una enci-
clopedia neurologica sobre la enfermedad, asi que no vamos a realizar una
definicion pormenorizada de todos los sintomas. Pero nos gustaria nombrar
algunos que si pueden influir en la relaciéon cuidador-enfermo o en la propia
tarea del cuidar.

A continuacion prestaremos especial atencion a los sintomas menos cono-
cidos y que son, en su gran mayoria, de corte psicolégico y no tanto fisicos:

La depresion o, al menos, cierta tristeza.

La ansiedad. Estan estresados y nerviosos y esto puede llegar a provo-
car incluso agresividad.

Pueden tener dificultades para planificar cualquier tarea, tomar la ini-
ciativa.

Les cuesta mantener la atencion vy, por lo tanto, pueden sufrir dificul-
tades para fijar en la memoria lo que se les dice.

Les cuesta concentrarse.

Puede tener alucinaciones; por ejemplo, ver bichos donde no los hay,
ver a su madre fallecida hace afios, y otras visiones que no son reales
(esto provoca mucho sufrimiento y puede que hasta agresividad).
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* Pueden tener delirios, es decir, en su mente crean historias que no su-
ceden en la realidad. Generalmente estas historias tienen que ver con
persecuciones o con celos. Por ejemplo: <Me miran en la parada de au-
tobus», <hay un coche que me persigue», «ani mujer mantiene relaciones
con el vecino de arriba», etcétera.

° Tienen problemas con el suefio: o se desvelan, o tienen pesadillas,
insomnios, etcétera.

* Nombrar simplemente el estreiiimiento, el sudor...

* Ocupa un lugar de especial importancia la conocida disfagia, o pro-
blemas de deglucion: los atragantamientos. ;Sabias que gran parte
de las personas con parkinson fallece por esta causa? No, no es el
tipico atragantamiento con un hueso de aceituna. No suele suceder
asi. Como tienen problemas para tragar, «se les va por otro lado» un
poquito de liquido, de saliva, etcétera. Esto acaba generando una
neumonia con ingreso hospitalario y en determinadas ocasiones,
segun la gravedad de ésta y del estado de la persona, se puede dar
el fallecimiento. Esto hay que tenerlo en cuenta en el cuidado de la
alimentacion.



Las alteraciones de la voz. Hay personas que bajan el volumen de
forma muy notable o tienen serias dificultades para articular las pa-
labras, lo que complica la comunicacién con ellos. Puede llegar a ser
desesperante para el cuidador y el afectado no poder comunicarse, no
entenderse, dejar de hablar por este tipo de problemas.

La lentitud puede ser también desesperante para afectados y cuida-
dores. No sélo existe lentitud en el movimiento, sino también en el
pensamiento, en el habla. Cuando van a decir una cosa ya se les ha
pasado el turno, incluso el grupo ya ha cambiado hasta el tema de
conversacion, y a veces escucharles es un esfuerzo de paciencia.

Los bloqueos. Esos acostumbrados bloqueos que suponen dejar a la
persona en un estado de «congelacion» en que no se puede apenas
mover ni hablar.

Los dolores. No siempre, pero la enfermedad de Parkinson esta asocia-
da a dolores en diversos lugares y de distinta intensidad.

Mostrando algunos sintomas como los de arriba es facil darse cuenta de
que el parkinson invade al individuo, a su cuidador y la forma de relacionar-
se con €l en todos los aspectos de la vida.

Como hemos comentado anteriormente, no todos estos sintomas se tie-
nen por qué dar en una persona vy, si se dan, no sabemos cuando van a surgir
ni la gravedad o intensidad de los mismos.

Necesitaremos una enorme dosis de paciencia, otra de informacién y
conocimiento para que estos sintomas no nos cojan desprevenidos. Siempre
el consejo y apoyo de los profesionales (neurdlogos, psicologos, logopedas,
fisioterapeutas...) nos puede ayudar a sobrellevar la situacién de forma ade-
cuada.

El hecho de que esta enfermedad sea de largo recorrido y degene-
rativa, con un importante elenco de sintomas que van apareciendo en
escena sin previo aviso, provoca que la familia se encuentre en continua
adaptacion. Cuando parece que ya han encontrado la dosis adecuada y
que los sintomas estan practicamente controlados, de repente un nuevo
suceso desestabiliza la situacion y hay que recomponerse otra vez. Estos
sucesos pueden ser diversos: que una medicacion le siente mal o tenga
otra enfermedad que altere el parkinson, un suceso estresante ajeno a la
enfermedad pero que acaba influyendo en ella, la propia degeneracion y



empeoramiento, cambio de estacion o de temperatura, cambios bruscos
de horarios...

El enfermo de parkinson es extremadamente sensible a los cambios de
su entorno y lo acusa rapidamente en la sintomatologia de la enfermedad.
Evidentemente, esta situacion es agotadora, la cuidadora y el afectado estan
en continuo proceso de adaptacion.

Como en todo, hay excepciones, y afortunadamente existen muchos ca-
sos en los que la enfermedad puede dar una tregua durante algunos anos
y dejarse controlar con la medicacién, sufriendo muy pocos o ningan alti-
bajo.

Queriamos dedicarle s6lo unas lineas a la cuestion de los medicamentos
en la enfermedad de Parkinson.

Os recordamos que la medicacion fundamental viene a restituir una sus-
tancia que se ve disminuida en el cerebro, la dopamina. El afectado necesita
la medicacion como la gasolina un coche para andar. Cuando se va terminan-
do la dosis de la medicacion, o el depésito se vacia, el coche deja de andar
o el afectado comienza a tener dificultades para manejarse... Es el momento
de llenar de nuevo el dep6sito, y asi dia tras dia.

Hay que tener en cuenta que el hallazgo de la levodopa fue fundamental
para esta enfermedad, pues permite a las personas mantener una calidad
de vida aceptable. De hecho, los primeros anos de enfermedad tratados con
medicacion se denominan duna de miel> porque los sintomas estin muy
controlados y apenas son visibles. De esta forma se puede continuar con la
vida que uno llevaba antes de la aparicion de la enfermedad.

Es verdad que ajustar la dosis exacta y el coéctel medicamentoso
adecuado a cada caso es complejo; en la mayoria de los casos, al cabo
de los afios, comienzan a aparecer las complicaciones: no hace tanto
efecto, la dosis dura menos tiempo (parece que el depodsito de gasolina
se agotara antes), e incluso pueden aparecer sintomas secundarios. Co-
menzamos entonces con «a luna de hiel», que influira profundamente
en el cuidador puesto que la incapacidad del afectado se ira agravando
y, asi, su dependencia para realizar las actividades mas cotidianas sera
cada vez mayor.
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De este modo, la medicacion se convertira en un eje fundamental de la
enfermedad y de la relacion entre el cuidador y el afectado.

No queriamos pasar por alto otra caracteristica de la enfermedad que
muchas veces genera incomprension en los cuidadores y los propios
afectados.

¢Como es posible que una persona con parkinson se encuentre absolu-
tamente bloqueada, sin poderse mover y, al minuto, esté bailando? ;Lo hace
deliberadamente, para fastidiar? No, «el parkinson es asi.

Se suele decir que da persona esta en on» cuando puede realizar las ac-
tividades con mayor o menor dificultad, y «en off> cuando no puede realizar
las actividades o tiene tremendas dificultades para ejecutar acciones senci-
llas (levantarse de una silla, coger el pastillero del bolsillo, empezar a andar,
coger un papel...).

Como se puede observar, se ha utilizado terminologia inglesa exacta-
mente igual que en la mayoria de los aparatos eléctricos y electronicos. ON
significa que esta «encendido», «activo». OFF significa que esta «apagado»,
«desactivado».

Si la persona afectada no contara con medicacion parkinsoniana (levo-
dopa) como sucedia antes de los afios 60, estaria sumiéndose a lo largo del
tiempo en un off cada vez mas profundo y mas grave, sintiéndose agarrotado
e incapaz para realizar cualquier actividad.

Hoy dia la medicacion (la gasolina) reestablece las sustancias necesarias
y «enciende», «cactiva» o «pone en on» a la persona afectada para que pueda
seguir con su vida. De tal manera que ésta se convierte en algo de vital im-
portancia. Si la medicacion no estuviera bien ajustada (en dosis, en horario)
o el coctel de medicamentos utilizados no fuera el adecuado, la persona
enferma estaria pasando de on a off con cierta frecuencia a lo largo del dia.
Este hecho es absolutamente desconcertante y frustrante tanto para afecta-
dos como para cuidadores.

«Estaba haciendo mis cosas cuando, en cuestion de minutos, me he que-
dado casi paralizado y sin poder hacer nada», esto puede pasar en cualquier
lugar y momento. De hecho, el bloqueo, que es la entrada acusadisima en



un off, es un sintoma de los mas angustiosos y desesperantes. Suele aparecer
cuando la enfermedad lleva varios anos de evolucion.

La intensidad de estos bloqueos es muy variada: hay personas que se
quedan absolutamente «congeladas» sin poder moverse ni hablar, y otras que
sufren un parén menos acusado donde la lentitud del movimiento es la rei-
na. Asimismo, pueden ocurrir bloqueos de apenas unos minutos o de horas,
durante los cuales el afectado no puede ni levantarse para ir al servicio.

Este sintoma esta muy relacionado con la medicacion y es muy importan-
te que el neurdlogo tenga informacion exacta de cada cuanto sucede, en qué
momentos ocurre, cuanto dura y en qué intensidad se sufre. Una buena do-
sificacion de la medicacién podria mejorar este problema. Aunque también
hay que reconocer que cuando se lleva muchos anos de evolucion cada vez
es mas complicado controlarlo farmacolégicamente.

Por lo general, cuando la medicacién comienza a hacer efecto, la persona
sale de ese estado de bloqueo o congelacién en cuestion de minutos, pu-
diendo moverse casi sin dificultad (en los estadios menos graves).

Estos cambios tan bruscos desconciertan a afectados y a cuidadores. De
hecho, es tan insolito, que algunos cuidadores creen que los enfermos lo
hacen a proposito para llamar la atenciéon o para conseguir mas mimos.

Otra particularidad de la enfermedad (no siempre sucede) es la reaccion
de bloqueo cuando la persona tiene que traspasar el quicio de la puerta, y de
desbloqueo cuando tiene que superar una escalera. Los estimulos visuales
verticales como: una puerta, pasar entre la gente andando por la calle, pasar
entre dos coches aparcados..., bloquean a la persona, que envia la orden a
sus piernas para que caminen, y, sin embargo, éstas no responden. Con los
estimulos horizontales como: un paso de cebra, escaleras, un suelo con ra-
yas, les sucede justo lo contrario, les ayuda muchisimo a salir del bloqueo y
a caminar. Es absolutamente sorprendente observar lo agiles que se mueven
los parkinsonianos en las escaleras (si no tienen otro problema fisico) y lo
dificil que les puede resultar caminar por un pasillo estrecho pero liso. Esto
estad muy relacionado con las alteraciones visuoespaciales en el cerebro.

Una recomendacion rapida que a simple vista parece evidente, pero que
con el devenir de los dias se nos suele olvidar: si la persona enferma sufre
cambios continuos de on a off ,y viceversa, aprovechad los momentos on
para realizar las tareas mas complejas o de ocio, por ejemplo: comer (asi no
se atragantard), salir de paseo, mantener relaciones sexuales...
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Cuidarse para cuidar mejor en la enfermedad de Parkinson




En el leguaje coloquial se le llama parkinson a otras enfermedades que,
aunque ofrecen sintomas parecidos al parkinson, no son exactamente lo mis-
mo. Algunas de éstas son la atrofia multisistémica, la paralisis supranuclear
progresiva, la degeneracion ganglionica corticobasal... Estas patologias, muy
similares al parkinson, generalmente suelen ser mas graves, con evolucion
mas rapida, y el enfermo apenas se puede beneficiar de la medicacion par-
kinsoniana, pues no le hace efecto.

A continuacion, nos gustaria explicarles a qué circunstancias se pue-
de enfrentar el cuidador de un enfermo de parkinson a lo largo de su
vida. Para ello hemos organizado la informacién en tablas de la siguien-
te manera:

1.° Evolucion en el tiempo de la enfermedad. En la primera tabla he-
mos querido reflejar la progresion y agravamiento de la enfermedad
indicando la pérdida progresiva de autonomia del afectado.

2.° Las consecuencias de la evoluciéon para el cuidador. En una
segunda tabla sefialamos las consecuencias que tiene para el cui-
dador el que el afectado vaya avanzando en gravedad, el que vaya
empeorando y entrando en fases en las que sea mas dependien-
te.

3.° Como afectan en el dia a dia algunos sintomas y problemas deri-
vados de la enfermedad. Finalmente, presentaremos varias tablas en
las que describiremos a qué problemas se van a enfrentar el afectado
y su cuidador debido a la evolucion de los sintomas:

1.* Dificultades para realizar tareas con los miembros superiores:
brazos y manos.

2.* Dificultades para realizar actividades con los miembros inferio-
res: piernas, estrechamente relacionadas con las actividades de
caminar, mantener el equilibrio...

3.* Problemas en la comunicacion, principalmente hablada.

4.* Problemas a la hora de dormir, el suefio.

5.* Alteraciones cognitivas (pensamiento lento, cuesta mantener la
atencion y la concentracion...).

6.* Trastornos psicolégicos: depresion, ansiedad...
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Cuidarse para cuidar mejor en la enfermedad de Parkinson

3.2.1. Evolucién en el tiempo de la enfermedad

Volvemos a insistir en que esta enfermedad es progresiva, evoluciona con
el paso de los afios. Creemos importante que el cuidador conozca y tenga
presente esta realidad. Por ello, en esta primera tabla hemos querido reflejar
la progresion y agravamiento de la enfermedad indicando la pérdida progre-
siva de autonomia del afectado. Aunque quizas estéis acostumbrados a leer
en libros que clinicamente la enfermedad se divide en cinco estadios, aqui,
con el fin de simplificar la explicacion, hemos dividido la evolucion de la
enfermedad en tres fases. Recordamos que los sintomas que van a aparecer
en cada una de ellas, y las consecuencias de las mismas, no seran iguales
en todos los enfermos. Ademas se desconoce el tiempo que una persona
afectada estara en cada una de las fases. Hay personas que evolucionan muy
rapido, otras muy lento, incluso unas que evolucionan rapido y de repente
se estancan, o al revés. Las indicaciones que utilizamos son generales y lo
que habitualmente encontramos en el ejercicio de nuestra profesion, pero
insistimos en que algin lector puede no ver reflejado su caso concreto.

Il I FASE Il 11 FASE Il TIT FASE

Fase inicial, donde todavia existen pocos sintomas y poco desarrollados.

Si la persona esta diagnosticada y adecuadamente tratada, la medicacion y el man-
tenimiento de una actividad habitual haran la convivencia con la enfermedad de
Parkinson bastante tolerable, tanto para el afectado como para las personas cer-
canas. Esto es debido a que el parkinson aun no interfiere de forma contundente
en sus vidas. De hecho, esta etapa es denominada Jduna de miel>. Aunque no po-
demos hablar de los afios que durara esta situacion «de miel», porque cada caso es
muy distinto y depende mucho de las caracteristicas personales, de la enfermedad,
de la edad, de otras enfermedades que padezca la persona..., existen muchos en-
fermos que se mantienen durante 10 afios en esta etapa.

Hay que hacer una excepcion si la persona tiene depresion o graves problemas en
la asuncién de su nueva situacion, puesto que su percepcion sobre su calidad de
vida sera mala. Es decir, aunque fisicamente esté bien, el problema psicologico le
hara sentir muy mal y esto afectara a las personas de su alrededor.

En esta fase el afectado es absolutamente auténomo para realizar las actividades
habituales y cotidianas de la vida diaria. Aunque comienza a percibir ciertas difi-
cultades en alguna tarea especifica, o cansancio... Donde mas lo va a notar es en
el trabajo, si es que esta en activo laboralmente.
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A medida que pasa el tiempo (y no podemos definir de cuantos afios estamos hablan-
do) van apareciendo mas sintomas, y con una afectacion de moderada a grave.

En esta etapa hay mucha diferencia entre las fases on (encendido) y off (apagado).
Si la persona esta bien medicada y le hace buen efecto la medicacion, no sufrira
grandes cambios entre el on y el off, o, al menos, esa fase de off no durara mucho
tiempo o no sera muy acusada.

En el momento on la persona puede ser priacticamente autbnoma, pero en el epi-
sodio off dependera de terceros para realizar gran parte de las tareas. Es decir,
la persona puede pasar de ser autonoma a depender de los demas para muchas
actividades en apenas unos minutos, y al revés.

En cualquier caso, tanto en off como en on, la lentitud se hace mucho mas patente,
pueden aparecer los problemas de equilibrio, asi como los famosos bloqueos...
El manejo de la medicacion va siendo cada vez mas complicado y ya no se con-
siguen los mismos efectos benignos. Es mas, hay dosis que no hacen efecto, o se
acorta el tiempo en que existe el efecto, o se generan efectos secundarios, como
las discinesias (movimientos bruscos e involuntarios).

Las referencias anteriores son, sobre todo, a sintomas motores; no obstante, es
en esta segunda fase cuando también suelen aparecer sintomas de otra indole
(psicologicos, cognitivos, problemas para tragar, alteraciones de la voz y la comu-
nicacion, etc.).

En conclusion, el paso de la primera fase a la segunda esta muy relacionado con la
mortalidad de las neuronas y el efecto que la medicacion tenga en el organismo.
De hecho, existen casos en que con unos buenos ajustes de dosis y de farmaco el
enfermo esta muchos anos haciendo una vida con pocas limitaciones.

En esta etapa la afectacion es grave. La mortalidad de las neuronas no permite
que la medicacion haga el efecto que hacia antes o se generan efectos secunda-
rios de la medicacion. Las fluctuaciones, o pasos de on a off, son muy bruscas,
permaneciendo la persona una gran parte del tiempo en estado off.

La maxima gravedad, que supone permanecer perpetuamente en un estado off;
significa ser dependiente de los demas para cualquier tarea, puesto que la movili-
dad esta muy reducida.

En el final de esta tercera fase la persona afectada practicamente no podra andar y
tendra que permanecer en una silla de ruedas y haciendo vida de sillon a cama, y
viceversa. Es decir, en este momento hay que ayudar al enfermo para todo.

En este estado se puede vivir durante anos. Y puede que no uno, ni dos, sino
que puede que sean cinco o mas.
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Con esta descripcion en fases hemos querido hacer hincapié en el hecho
de que el parkinson es una enfermedad degenerativa, es decir, no podemos
tener la falsa esperanza de que el afectado mejorara, desgraciadamente no
se trata de un catarro o una rotura de hueso. Y esto es importantisimo para
que el cuidador pueda planificarse y conocer en cada momento la realidad,
sin sentirse defraudado o enganado.




A medida que la enfermedad avanza y nos vamos encontrando en
fases mas graves, las demandas y requerimientos al cuidador seran ma-
yores. En la primera etapa, el cuidador apenas se sentira cuidador, el
afectado es auténomo, pero en la fase tercera uno puede ser cuidador
exclusivamente dedicado a ello las 24 horas del dia. Asi, en el transcurso
de la evolucion de la enfermedad las demandas de cuidado seran dis-
tintas y, como ya hemos comentado, cada vez mas exigentes en tiempo
y en esfuerzo.

Por intentar describir lo mas graficamente posible cuales serian las con-
secuencias para el cuidador, como siempre, en términos muy generales, uti-
lizamos la siguiente tabla en la que conectaremos cada una de las fases y
su repercusion en algunos aspectos de la vida del cuidador. Ahora bien,
queremos dejar claro que todos los escenarios y situaciones que vamos a
describir a partir de ahora son propios de familias en las que:

1. Existe una sola cuidadora, la Ginica que se encarga de los cuidados sin
ninguna ayuda externa. Si, por el contrario, el afectado tuviera dos o
tres cuidadores (externos o de la familia) las circunstancias, muy pro-
bablemente, no serian las descritas a continuacion.

2. El afectado s6lo padece la enfermedad de Parkinson (si ademas se
unen otras enfermedades o discapacidades, evidentemente se compli-
ca la labor del cuidado desde la fase I).

En la siguiente tabla describiremos, para cada fase, y de forma muy ge-
neral, las consecuencias en la vida del cuidador:

El cuidador puede desarrollar su vida practicamente igual que antes de que se
diagnosticara la enfermedad.

El afectado es autébnomo para realizar cualquier actividad y él mismo también lleva
una vida mas o menos normal.
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Que el enfermo esté en fase on u off afectara determinantemente el dia a dia del
cuidador.

De tal manera que el cuidador tiene que dedicarle algan tiempo al dia para ayu-
darle a realizar algunas tareas (ayudar a vestirse, afeitarse, peinarse, preparar la
comida, cortar ciertos alimentos...) s6lo cuando la persona se encuentra en off.
Sobre todo tiene que estar vigilante porque en algunos momentos (generalmente
de off) la persona es muy dependiente.

El cuidador tendra dificultades para compaginar sus actividades habituales con el
cuidado: trabajar, salir con amigos, tener tiempo para uno mismo, para el resto de
miembros de la familia.

El afectado necesita constantemente una persona que le asista practicamente en
todo.

Si se esta cuidando sin ningun tipo de ayuda externa, sera una dedicacion plena,
de 24 horas al dia los 365 dias del ano. Siendo asi, compaginar el cuidado con otro
tipo de actividad es practicamente imposible.

Podriamos decir que la tarea de cuidar afecta a los siguientes parametros
de la vida del cuidador:

Inversion de su tiempo.

Esfuerzo fisico.

Impacto emocional.

Inversion econémica.

Dedicacion al ocio y aficiones propias.
Impacto en la situacion laboral.

Las relaciones sociales.

Las relaciones familiares.

NN RPN =

En las siguientes tablas describiremos cémo afecta en cada uno de los
parametros comentados la evolucion de la enfermedad. También utilizamos
los codigos de colores tipicos donde el verde significa que apenas afecta en
la vida del cuidador. La graduacion de color desde el amarillo, el naranja v,
finalmente, el rojo significan una evolucion hacia lo mas influyente en la
vida del cuidador.
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INVERSION EN TIEMPO

Nivel -
Descripcion

inversion/esfuerzo

La inversion de tiempo que ha de hacer un cuidador es
I Minima minima (quizd un acompanamiento a los médicos, a la
asociacion...).

La inversion de tiempo en la segunda fase ya es modera-
da. Lo mas complejo es el tiempo que se invierte en «es-

I Moderada  tar encima» de ellos, supervisando y estando preparado
para esos momentos off en los que hay que ayudarles a
casi todo.

Si no hay ayuda externa, el tiempo de dedicacion es com-
111 pleto. El cuidador se dedica al enfermo las 24 horas (no-
ches incluidas) del dia, todos los dias del afio.




Nivel
inversion/esfuerzo

Ninguno

Cuidarse para cuidar mejor en la enfermedad de Parkinson

ESFUERZO FisICO

Descripcion

Como el afectado es autbnomo para las tareas cotidianas,
el cuidador no tiene que hacer ningun esfuerzo fisico.

1I

II1

Moderado

Nivel
inversion/esfuerzo

Moderado

Ya comienza a existir el esfuerzo fisico para la ayuda en al-
gunas tareas (levantarlos de la silla, de la cama, subir y bajar
de los medios de transporte, etc., es el mayor esfuerzo).

El esfuerzo en esta fase es absolutamente extenuante y
agotador. Hay que ayudar a levantarse, acostarse, vestir-
se, alimentarse, desplazarse...

Si no se conocen las técnicas adecuadas se pueden llegar
a padecer problemas de espalda, luxaciones, etc.

IMPACTO EMOCIONAL

Descripcion

Recién diagnosticado el enfermo, se suele pasar por una
crisis emocional fuerte. Aunque, en muchisimos casos, el
hecho de no padecer apenas sintomas no enfrenta a las
personas con ningun problema aparente, con lo cual, el
esfuerzo emocional es minimo.

También hay familias y personas que encaran muy bien
la enfermedad vy, tras pasar un breve periodo mas com-
plejo, resuelven bien su situaciéon emocional, obteniendo
asi una buena calidad de vida.

II

111

Importante

El cuidador hace un esfuerzo emocional importante al
ser testigo del deterioro de su ser querido y al tener que
enfrentarse a los sintomas psicologicos del afectado (de-
presion, ansiedad, cambios de humor, apatia, lentitud de
pensamiento...).

En esta fase el esfuerzo psicolégico es absoluto. Ademas
de lo comentado en la fase anterior, el agotamiento fisi-
co, el no tener tiempo para una misma, la preocupacion
constante, los problemas de comunicaciéon que pueden
surgir con el afectado, la presion de los otros miembros
de la familia, etc., obligan al cuidador de primera linea a
disponer de un esfuerzo emocional improbo.

eca@Pﬂrkinson
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INVERSION ECONOMICA ESPECIAL

Cuidarse para cuidar mejor en la enfermedad de Parkinson

Evidentemente, la percepcion variara mucho segun la economia familiar. No es

igual el caso de una pareja que recibe una pension de 1.500 euros mensuales que,
por ejemplo, el de una sola persona que percibe 400 euros, o el de otras dos per-
sonas que, ademds de la maxima pension, tengan rentas propias.

ivel
: Descripcion
inversion/esfuerzo

Algunos gastos pueden ser:
I Moderado  Terapias de rehabilitacion.
Algian medicamento especial.

Los gastos familiares aumentan debido a la enferme-
dad. Algunos ejemplos son los siguientes (evidente-
mente, no se tienen que dar todos estos gastos en una
sola familia):

I Importante

La persona tiene que dejar de trabajar (menos ingresos
en la familia).

Se hacen adaptaciones en la casa (bano), compra de
utensilios adaptados.

Terapias rehabilitadoras.

Medicamentos.

Visitas médicas.

Contratacion de ayuda en el hogar o de asistencia per-
sonal.

Aumentan los traslados en taxi en detrimento del trans-
porte publico (sobre todo en las grandes ciudades).

111

Continuacion de las terapias.

Medicamentos.

Visitas a médicos.

Adaptaciones al hogar.

Compra de ayudas técnicas: sillas de ruedas, andado-
res, camas articuladas, colchones especiales.
Aumentan los desplazamientos en taxi.

Se hace necesaria la contratacion de ayuda: personal
a domicilio.

Centro de dia.

Ayuda en el hogar (limpieza).

Puede que el cuidador también tenga que dejar de
trabajar.
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DEDICACION AL 0CIO Y AFICIONES PERSONALES DEL CUIDADOR

Nivel inversion/
esfuerzo

Descripcion

Como la persona es autonoma, apenas requiere dedicarle
mucho tiempo y el cuidador puede seguir fomentando su
ocio y aficiones particulares, incluso con el afectado, si
ésta era su costumbre.

Sin cambios

L

Cada vez hay que dedicarle mas tiempo al enfermo. El cui-
II Escasa dador evita dejarle solo, por lo que cada vez es mas dificil
compaginar el cuidado con actividades de ocio particulares.

Muy escasa | La dedicacion 24 horas al dia al cuidado del enfermo hace

i o inexistente | imposible el disfrute de las actividades de ocio personal.

COMPAGINAR EL TRABAJO CON EL TRABAJO (LABORAL)

Nivel inversion/ S
Descripcion
esfuerzo

) Dado que el afectado es autonomo y no necesitara cuidados
Sin . . . . .
I . especiales, se podran seguir realizando las labores habitua-
dificultades . . .
les, tanto si se es ama de casa como si se trabaja fuera.

Compaginar los dos trabajos se complica si no tenemos
ninguna ayuda externa.
Si trabaja fuera de casa, el cuidador se siente muy estresado y
agobiado por lo que le pueda estar sucediendo al afectado en
su ausencia. Es muy comun la falta de concentracién y de ren-
dimiento laboral en este estado. Por otro lado, después de una
agotadora jornada laboral hay que regresar a casa y dedicarse
al cuidado del enfermo (y resto de la familia si lo hubiere).
Muchas Si se trabaja en las labores propias del hogar, al esfuerzo
II e fisico propio del trabajo hay que sumarle el del cuidado
dificultades B .
del enfermo, que, ademas de cansancio, provoca una re-
duccién en el tiempo de que se dispone para dedicarle a
las tareas del hogar.
A todo esto hay que anadir que, si estabamos acostumbra-
dos a no tenerle «por el medio» porque €l se iba a trabajar
todos los dias, o porque tenia una actividad fuera de casa,
ahora, con la jubilacién o con el descenso de actividad,
estara en casa durante mas horas mientras realizamos las
tareas del hogar.
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COMPAGINAR EL TRABAJO CON EL TRABAJO (LABORAL)

Si el cuidador no tiene ayuda externa y es la inica perso-
na que esta encargada de los cuidados, es imposible que
trabaje fuera de casa, ya que el afectado requiere soporte
las 24 horas del dia.

Si se trabaja en las labores propias del hogar, compaginar
ambas tareas, aunque el afectado esté en casa, es complicado.
Por ejemplo, hacer la compra se convierte en un verdadero
suplicio por la angustia que supone dejar al enfermo solo. Al
agotamiento propio del cuidado (ayudar a levantar, a andar, a
comer...) se le anade el del mantenimiento del hogar (barrer,
fregar, limpiar, cargar con la compra, cocinar...).

Ademas del cansancio fisico, ocurre que el tiempo se re-
duce: se suele tardar tiempo en levantar, asear, vestir y en
cualquier actividad, puesto que el afectado es muy lento o
incapaz de realizar la tarea.

II1

RELACIONES SOCIALES

Nivel inversion/

Descripcion
esfuerzo

En el momento en que se empiezan a sentir los sintomas,
Algunos  quiza un leve temblor, lentitud, etc., los afectados tienden
cambios  a ir retiraindose de la vida social y, con ellos, sus cuidado-
res, sobre todo cuando son conyuges.

La reclusion en el hogar es mayor. Se abandonan cada vez
mas actividades de ocio compartidas con amigos, bien por
Cambios  motivos psicologicos del afectado, bien por dificultades
II significati- para realizar alguna actividad en concreto.
VoS Si a esto se le suma que el cuidador dedica mucho tiempo
al afectado, el primero ira dejando, por falta de tiempo, sus
relaciones personales e individuales.

Dedicacion absoluta al enfermo durante todo el tiempo.
La gran afectacion dificulta claramente la participacion en
actividades de ocio compartidas con otros (ir a comer a un
restaurante, ir a misa...).

Por esta razén es habitual observar como el afectado y
cuidador (sobre todo si es su pareja) eliminan la practica
totalidad de las relaciones sociales, tanto las que tenian en
comun el afectado y cuidadora, como las amistades tGnicas
de la cuidadora.

III
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RELACIONES FAMILIARES
Nivel
inversion/esfuerzo

Descripcion

La persona enferma es auténoma vy el nivel de atencion
que requiere generalmente no impide compaginar sus

cuidados con los requerimientos del resto de los fami-
Algunas com-

o liares.
plicaciones

Sin duda, la situacion se agrava si el afectado esta pade-
ciendo depresién u otros problemas psicologicos, por-
que la atencién que requerira sera mucho mayor.

Al ir dedicando cada vez mas tiempo al afectado, el res-
Complicacio- to de familiares puede sentirse desplazado y reclamar
11 nes modera- atencion. El cuidador se puede sentir agobiado por la
das demanda de afecto, tiempo o dedicacion por parte de
otros miembros de la familia: padres, hijos, pareja...

La dedicacion exclusiva al afectado puede generar com-
L plicaciones y conflictos con otros miembros de la fami-
Complicacio- .
111 Hes oraves lia.
LV . . . ~ .
& El cuidador puede llegar a sentir agobio y estrés, senti-

miento de culpabilidad por esta situacion.

Generalmente el cuidador principal no lo es s6lo de la persona afec-
tada. A continuacion vamos a describir algunas situaciones muy habi-
tuales:

1. La cuidadora principal es conyuge del afectado:

a. Mayor de 60 afos: La cuidadora tiene a su marido afectado de
parkinson, al que dedica la mayoria del tiempo, y puede tener
ademas hijos, probablemente ya no viviendo en casa, pero si con
descendencia (nietos de la cuidadora). Esos nietos pueden pasar
horas en casa de los abuelos, si no dias enteros.

Como madre y abuela, es muy comun que viva de forma in-
comoda el hecho de tener menos tiempo y energia para dedicarlo
a su prole.

b. Menor de 55-60 afos: En este caso, teniendo en cuenta que los
jovenes, al menos en Espana, se independizan tarde, es proba-
ble encontrarse con hijos adolescentes o jovenes estudiando o
empezando a trabajar que requieran también atencion. Influira

Biblioteca@Parkinson
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mucho cémo esos hijos entiendan la enfermedad, si colaboran
en casa, la relaciéon que se genere con la persona enferma de
parkinson.

Es probable que, ademas, la cuidadora tenga que ayudar o
atender sola a sus padres o suegros.

2. La cuidadora principal es hija o nuera del afectado: El caso se
complica si esta casada y tiene familia, generalmente con nifios pe-
queiios. Su pareja le demanda interés y su relacion con €l se vera
afectada. No digamos los niflos pequenos o adolescentes, que tam-

bién requieren cuidados y atencion.

3. La cuidadora principal es hermana

del afectado: Sucede algo similar que en el

caso de la hija. Al tener familia formada, su
conyuge e hijos también reclamaran tiem-
po y dedicacion.
4. El cuidador principal es un
hombre, generalmente el marido, o
el hijo (sin hermanas). Rara vez es
un hermano o sobrino.
Aunque generalmente los hom-
bres cuidadores tienen el apoyo
de otras mujeres de la familia (hi-
jas, nueras, esposa...), existen ca-
sos verdaderamente dramaticos
en que de repente se encuentran
con la enfermedad de su fami-
liar y con que jamas han
ejercido el papel de cui-
dadores; para mayores
complicaciones, nun-
ca se han hecho car-
go del hogar y ahora
les toca hacer todas
las tareas domésti-
cas. Estos hombres
viven situaciones muy
desesperantes y com-
plejas.




Describiremos ahora algunos problemas de incapacidad y dependencia
que genera la enfermedad de Parkinson y los cuidados que estos problemas
van a requerir por parte del cuidador.

No creemos que sea practico profundizar en cada uno de los sintomas de
la enfermedad para analizar los cuidados que requiere el enfermo, por eso,
hemos decidido unificar areas afectadas y problemas que vayan a significar
un impacto considerable en el cuidador.

Pero antes de comenzar con la descripcion llamamos la atencién sobre
algo de suma importancia:

Si la persona enferma es autbnoma y puede realizar una tarea en con-
creto, ino la hagas por €l!, aunque tarde mas tiempo y no la realice perfec-
tamente, jdéjale que la haga solo! Si continuamente estamos asistiendo al
enfermo en todas las tareas, lo Gnico que provocaremos sera una mayor
aceleracion en el proceso de dependencia para cada actividad.

Esta actitud por parte del cuidador tiene que estar acompanada de infini-
ta paciencia y convencimiento de que es lo mejor para él.

Como siempre, seamos razonables y flexibles, si un dia en concreto te-
nemos visita con el neur6logo y necesitamos ser rapidos porque, si no, no
llegamos, le ayudaremos a vestirse. Las consecuencias de no llegar a la cita
pueden ser peores y mas estresantes para ambos.

Del mismo modo, con sensibilidad y con tacto ayudaremos cuando ver-
daderamente no puedan realizar la tarea, porque estén en off o, simplemen-
te, ya hayan perdido la capacidad para llevarla a cabo.

A través de las siguientes tablas sabremos lo que supondra para el cuidador:

que exista afectacion en los miembros superiores: brazos, manos y
dedos,

en los miembros inferiores: piernas,

dificultades en el lenguaje,

trastornos del sueiio,

trastornos cognitivos,

trastornos psicologicos y/ o psiquiatricos.
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Se utilizara una tabla para cada problema, o conjunto de sintomas, y se
expondran las necesidades de atencion por parte del cuidador para cada
fase.

AFECTACION EN LOS MIEMBROS SUPERIORES: BRAZOS Y MANOS
Descripcion del problema

Puede ser rigidez, temblor, discinesias, bloqueos, problemas de coordinacion, etc.,
lo que esté afectando a los miembros superiores, provocando incapacidad o difi-
cultades para realizar tareas comunes: desde escribir, hacer la cama, hasta coger
el tenedor...

Hay que tener en cuenta que nuestras manos son las herramientas fundamentales
para manejarnos en la vida cotidiana, y que con ellas realizamos los actos mas
intimos (aseo personal, vestido).

El agravamiento de los sintomas provoca que nos acerquemos a la dependencia
del cuidador para hacer practicamente cualquier cosa. Pero mientras llega ese
momento, las dificultades iran progresivamente en aumento. Los momentos de
on-off seran determinantes. Asi, nos podemos encontrar personas en fase II o en
los principios de la fase III que en los momentos de activacion (on) pueden hacer
una tortilla de patatas, coser un vestido con solvencia, entre otras actividades.
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¢Para qué activida-
des requerira ayuda
en la I fase?

Apenas se notaran sintomas. Quizas un pequefio temblor o
rigidez que dificultara muy poco algunas actividades, como
la manipulacién de objetos y la escritura.

Con el efecto de la medicacién desapareceran los sintomas
y practicamente nos olvidaremos de que existe la enferme-
dad.

Dependiendo de su profesion, empezara a tener dificultades
para desarrollar su trabajo (manipulando objetos y materia-
les).

¢Para qué activida-
des requerira ayuda
en la II fase?

Los sintomas provocan problemas para:

— escribir,

— cortar comida,

— realizar tareas que requieran el uso minucioso de las
manos y dedos.

En los momentos en que esta en off tendra las dificultades
propias de la fase III (en el cuadro siguiente).

Mientras se encuentre en on las dificultades seran minimas
y podra realizar tareas de forma lenta, pero practicamente
auténoma.

¢Para qué activida-
des requerira ayuda
en la IIT fase?

La persona es dependiente para la realizacién de activida-
des basicas con graves dificultades o imposibilidad para
realizar las siguientes tareas:

— escribir,

baifiarse o ducharse solo,
limpiarse después de usar el bano,
vestirse,

comer.
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AFECTACION DE LOS MIEMBROS INFERIORES: PIERNAS

Descripcion del problema

Al igual que en las manos, puede ser la rigidez, el temblor, discinesias, bloqueos,
problemas de coordinacion, etc., lo que esté afectando a los miembros inferiores.
Lo mas significativo y discapacitante de esta afectacion son las dificultades para
caminar. No sélo estamos hablando de pasear, sino que en estados mas graves la
dificultad para caminar supone que la persona no pueda ir sin ayuda al cuarto
de bafo, que tenga que permanecer sentada en una silla hasta que el cuidador
le ayude a levantarse.

Los problemas de equilibrio no radican en las piernas, pero también lo incluimos
en este espacio porque, al final, estamos hablando de dificultades para despla-
zarse solo de un lado a otro. Lo mismo que sucedia con los brazos y manos,
los momentos on-off seran determinantes. Se han dado casos de personas que,
montadas en un autobus, no han podido bajarse en su parada por estar en off;
asi, han tenido que esperar a la nueva fase on para poder apearse.

Los famosos bloqueos son determinantes en la autonomia para desplazarse.
Desde los primeros momentos es muy comun arrastrar uno de los pies (y luego
los dos, facilitindose el tropiezo).

La marcha festinante tipica del parkinson también aparecera en las fases II o III
(cuando el paciente comienza a acelerarse, con pasos cortos y rapidos, y tiende
a caer hacia delante).

Apenas se notaran sintomas. Quizas un pequeno temblor o

rigidez que entorpecera un poco la marcha y el caminar.

Quiza en esta fase ya se comience a arrastrar un pie.
¢Para qué activida- Con el efecto de la medicacion desapareceran los sintomas
des requerira ayu- vy practicamente nos olvidaremos de que existe la enfer-
da en I fase? medad.

Dependiendo de su profesion, empezara a tener dificulta-

des para desarrollar su trabajo (obrero de la construccion,

cargando pesos y movilizandolos...).
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¢Para qué activida-
des requerira ayuda
en II fase?

En esta segunda fase los momentos on-off son determinan-
tes, pues puede pasar de ser absolutamente auténomo a
tener problemas hasta para levantarse de la silla.

Lo que mas asusta, con logica, a afectados y cuidadores son
las caidas por las graves consecuencias que éstas pueden
tener.

Al final de esta fase conviene que la persona tenga compa-
fifa para realizar desplazamientos complejos: coger el metro,
el autobus...

Sera complicado caminar en lugares tumultuosos y con mu-
chos obstaculos.

Lo que afectara al cuidador es la preocupacion por posibles
caidas mientras no esta con él. Por otro lado, tendra que
acompanar al afectado mas a menudo.

En esta fase, sobre todo al final, se hacen planteamientos serios
sobre el abandono de la conducciéon por parte del afectado. Si
el cuidador no posee carné de conducir, puede ser un buen
momento para plantearse obtenerlo, o cambiar de habitos: ir
de veraneo en otro medio de transporte, o ir en el coche de
otras personas, utilizar taxis o solicitar ayuda a otros (sobre
todo en los pequenos pueblos donde no tienen gran red de
transporte publico ni taxi), por ejemplo, para ir al neurélogo.
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¢Para qué activida-
des requerira ayuda
en III fase?

Los desplazamientos largos (paseos), acudir al médico, ir
a la compra, al banco..., son actividades muy dificiles de
realizar de forma auténoma por el afectado: los problemas
de coordinacién, pérdida de postura, bloqueos, pérdida de
equilibrio, arrastre de ambos pies, etc., hacen cada vez mas
peligrosas estas actividades. El cuidador tiene que plantearse
un acompanamiento continuado para este tipo de tareas.
Al final de esta fase, cuando la enfermedad esta muy evo-
lucionada, los desplazamientos mas sencillos también estan
afectados: levantarse de la silla, ir al bafio, moverse dentro
de la casa, ir a la cama, mantenerse en equilibrio para vestir-
se, incluso para moverse dentro de la cama...

Es en este momento cuando el cuidador tiene que hacer un
gran esfuerzo fisico para ayudar a levantarse y movilizar al
afectado. El aprendizaje de técnicas adecuadas y el uso de
ayudas técnicas (andadores, sillas, gruas, camas articuladas)
seran buenos aliados para evitar los danos en la espalda y
el agotamiento fisico.

ALTERACION DEL LENGUAJE

Descripcion del problema

Como sucede en otras partes del cuerpo, todos los 6rganos que estan encargados
de la emision del lenguaje también estan afectados.

Se sufre pérdida de volumen (a veces la voz es practicamente inaudible), dificul-
tades para articular, falta de expresividad en la cara que suele acompanar al len-
guaje hablado, lentitud a la hora de expresarse, a veces no les sale la palabra que
estan buscando... En definitiva, una serie de sintomas que van complicando cada
vez mas la comunicacion con el afectado y provocando problemas de relacion y

comprension.

Como sucede con la mayoria de los sintomas, no todas las personas con parkinson
desarrollan problemas de lenguaje.

¢Para qué activida-
des requerira ayuda
en I fase?

No se notaran sintomas practicamente. Quizas una pequena
bajada de volumen que no afectara a la relaciéon con el cui-
dador ni con los demas.

Si puede empezar a tener dificultades para desarrollar su
trabajo si tiene que utilizar muy a menudo la comunicacion
hablada como principal eje.
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¢Para qué activida-
des requerira ayuda
en II fase?

Lo que necesitara el afectado es comprension y paciencia,
y sobre todo que no le aislen de las conversaciones con los
demas por su lentitud o lenguaje dificilmente compresible.
La relacion de pareja se puede ver afectada por la tendencia
a comunicarse menos, a participar menos.

Al afectado le costara mas expresar sus necesidades y sen-
timientos.

Y puede que al cuidador le dé pereza comenzar conver-
saciones en las que se ha de gastar mucha energia en la
comprension.

Las relaciones sociales y familiares quedaran muy danadas
si no se hacen esfuerzos, y el cuidador puede verse arrastra-
do por la incomunicacion del propio afectado.

¢Para qué activida-
des requerira ayuda
en III fase?

En esta fase los problemas de comunicacion se agudizan lle-
gando, en algunos casos, a usar un lenguaje absolutamente
ininteligible. Habra que usar tableros con letras o dibujos
para que la persona sefiale sus necesidades o se exprese.
Ademas de suponer una dura prueba emocional, esta com-
plicacion es agotadora para el cuidador, que debera demos-
trar una enorme paciencia y sensibilidad.
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ALTERACION DEL SUENO

Descripcion del problema

Otro de los problemas asociados a esta enfermedad son los trastornos del sueno.
El insomnio, el suefio fragmentado (se levantan muchas veces), los propios blo-
queos que les obligan a estar en una misma postura toda la noche y les provoca
malestar y dolor. Los suefios vividos y pesadillas en las que se agitan mucho.
Esto provoca que el cuidador, sobre todo si es su pareja y comparte cama o dor-
mitorio, también padezca los rigores de la falta de suefio.

Dormir es una necesidad vital y la falta de suefio puede provocar graves proble-
mas de salud fisica y psicologica, ademas de agotamiento y cambio de humor en
el cuidador.

Aunque suele ser un problema muy comun, no todos los parkinsonianos tienen
problemas de suefo, y si los tienen, no todos son graves y a veces so0lo aparecen
durante algunos periodos.

¢Para qué activida- En los primeros momentos de la enfermedad no suele haber
des requerira ayuda quejas en este sentido, por lo que afecta poco al sueno del
en I fase? cuidador.

Unimos en este cuadro las dos ultimas fases, ya que los pro-
blemas de sueno suelen aparecer desde la segunda, agra-
vandose mas (también por los problemas de movilidad) en
la tercera, pero siendo la repercusion en el cuidador muy
similar en ambas etapas.

Los problemas que los afectados tienen con el suefio no
influirian en la vida del cuidador si sufrieran en silencio y
sin molestar. Pero, légicamente, estain tan incémodos, con
ansiedad, con dolores, sin poder moverse..., que, sin querer,
o queriendo algunas veces, tienen que demandar ayuda al
otro.

La figura del cuidador es necesaria por la noche, pues el
problema del suefio suele ir asociado a dificultades en la
movilidad. Hay que ayudarles unas cuantas veces a levantar-
se para ir al bano, otras a cambiar de postura en la cama, en
algunas ocasiones nos despertaremos por la agitaciéon que
provocan las pesadillas, o porque le ha entrado angustia y
quiere irse al sillon del salon...

Es decir, pueden esperarnos largas noches en vela, tomemos
precauciones.

¢Para qué activida-
des requerira ayuda
en II fase y III fase?
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ALTERACIONES COGNITIVAS

Descripcion del problema

El parkinson es una enfermedad neurolégica que afecta al sistema nervioso cen-
tral, es decir, es una enfermedad cerebral; por tanto, es bastante l6gico que afecte
a la cognicion de la persona: a sus procesos de atencion, velocidad en el pensa-
miento, planificacion...

Estos sintomas pueden hacer su aparicion desde los inicios de la enfermedad, si
bien cada persona es muy diferente. Esto implica que hay enfermos de parkin-
son que permanecen intactos cognitivamente durante muchos anos y otros, sin
embargo, son mas sensibles a los cambios. Asi, pues, la distribucién de sintomas
cognitivos o posibles dificultades que vamos a clasificar por etapas en el proceso
de evolucion de la enfermedad es meramente orientativa.

En concreto, los sintomas cognitivos que pueden aparecer con la enfermedad de
Parkinson son los siguientes:

¢ Lentitud de pensamiento.

¢ Dificultades para mantener la atencion.

° Rigidez de pensamiento: se vuelven muy cabezotas.

¢ Dificultades en la estimacion del tiempo.

¢ Dificultades visuoespaciales, a veces no ven bien las cosas en el espacio, y por
eso calculan mal las distancias.

¢ Dificultades en la planificacion y en la organizacion.

¢ Dificultades para aprender cosas nuevas.

¢ Déficits en el control de impulsos: se dejan llevar por los deseos sin pensar en
las consecuencias.

* Dificultades en memoria prospectiva (¢qué es lo que tengo que hacer mana-
nar).

* Anosognosia. No tener conciencia de las dificultades, por lo tanto «para qué
voy a intentar poner remedio a algo que a mi no me pasa?».

® Apatia: desgana, pérdida se ilusion por todo.

* Problemas de orientacion temporal y espacial: les cuesta saber en qué fecha
estan y a veces incluso donde se encuentran.

¢ Pérdida de empatia: les cuesta mucho ponerse en el lugar de otra persona, en-
tender lo que siente, piensa y desea.

Como cuidador, ademas de tener paciencia y ofrecerle mucho apoyo, tendras que
asumir ciertas tareas que quiza hiciera antes el afectado.
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¢Para qué activida-
des requerira ayuda
en I fase?

En esta fase se puede notar que el enfermo tarda mas tiem-
po en contestar, en dar una respuesta.

Tenemos que lograr captar su atencion antes de decirle algo
importante.

Al estimar mal el tiempo, tarda mas de lo que ha calculado, lo
que puede dar lugar a discusiones y llegar tarde a las citas.
La paciencia y la calma seran recursos importantisimos.

¢Para qué activida-
des requerira ayuda
en II fase?

Cada vez tarda mas en dar una respuesta.

Puede tener dificultades en reuniones sociales donde se manten-
ga mas de una conversacion a la vez, por ello tendera a aislarse.
Puede que esté haciendo una tarea, se vaya a hacer otra y
ya no sepa qué estaba haciendo anteriormente.

Hay que plantearse si debe seguir conduciendo.

Es probable que se ponga a hacer una actividad o tarea sin
haber preparado previamente lo que necesita.

Puede empezar a tener dificultades para gestionar su propia
medicacion.

Pueden aparecer conductas muy impulsivas, por ejemplo,
comer mucho por las noches, comprar cosas que no necesi-
ta, interrumpir conversaciones de forma inoportuna, puede
empezar a jugar, a tener un deseo sexual exagerado, etc.
Empieza a tener cierto desinterés por los demas y le cuesta
ponerse en el lugar de la otra persona.

No propone ninguna actividad y ha perdido iniciativa, si le
preguntas qué quiere hacer te dice que nada, pero si le dices
«@os vamos» de forma asertiva, va, e incluso se lo pasa bien.
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¢Para qué activida-
des requerira ayuda
en III fase?

Puede empezar a tener dificultades para saber el dia, e in-
cluso el afo, en el que se encuentra.

No puede ir solo a los sitios, pues se desorienta y se pierde.
Cada vez tarda mas en dar una respuesta.

Evitara las reuniones sociales.

Si esta haciendo una tarea puede que se vaya a hacer otra y
ya no sepa qué estaba haciendo anteriormente, o bien que
persista de forma compulsiva hasta acabar.

Ya no puede conducir.

Se puede bloquear mas facilmente al pasar por marcos de
puerta y se beneficia de estimulos visuales para continuar la
marcha, es dificil que se oriente observando un plano.
Puede comer mal porque cuando pincha con el tenedor
en el plato él ve los alimentos en una parte del plato, pero
realmente estan en otra. También tiene muchas dificultades
con la lectura.

Es probable que se ponga a realizar una tarea sin haber
preparado previamente lo que necesita.

Puede no ser capaz de gestionar su propia medicacion.

Si nunca ha manejado bien el mévil, ahora le costara bas-
tante mas aprender.

Pueden aparecer conductas muy impulsivas, por ejemplo,
comer mucho por las noches, comprar cosas que no nece-
sita, interrumpir conversaciones de forma inoportuna, ludo-
patia, hipersexualidad...

Puede no acudir a citas por no recordarlas.

Le cuesta admitir criticas y sugerencias porque no tiene
conciencia de que esta mal y de que tiene dificultades im-
portantes.

Los demas han dejado de interesarle y parece muy egoista
porque es incapaz de empatizar con los demas.

No propone ninguna actividad y ha perdido iniciativa, si le
preguntas qué quiere hacer te dice que nada, pero si le dices
«nos vamos», muchas veces te dice que no quiere ir, pero si
va es probable que se encuentre comodo.
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ALTERACIONES PSICOLOGICAS Y PSIQUIATRICAS

Descripcion del problema

Como muchas otras enfermedades crénicas, el parkinson conlleva problemas psi-
colégicos. Los investigadores y clinicos aun siguen intentando averiguar si estas
alteraciones estan provocadas por la propia enfermedad, por el efecto de la medi-
cacion, por reaccion ante la discapacidad o por un poco de todo.

No todos los enfermos tienen problemas psicologicos, y los que si los tienen no
tienen por qué reunir todos los sintomas:

* Depresion, tristeza.

° Ansiedad.

° Estrés.

* Cambios de humor.

* Delirios (generan historias que no son reales, generalmente relacionadas con
los celos: <Mi mujer tiene un lio con el vecino de arriba, les veo hacerse sefias».
O historias de persecucion: coches que les siguen...).

¢ Alucinaciones (ven y oyen cosas que no existen: bichos, voces, a su madre fa-
llecida hace anos...).

Estos trastornos psicolégicos, sobre todo los graves (depresiones profundas, deli-
rios...), dificultan sobremanera la convivencia con los afectados. Lo mas sensato es
pedir ayuda a un profesional (psiquiatra y psicélogo) y, aun asi, el cuidador se ha
de armar de mucha paciencia y aprender estrategias para poder afrontarlo.

La depresion y la ansiedad pueden aparecer desde el prin-

cipio. Los delirios, si aparecen, son mas propios de fases

mas avanzadas. No obstante, pueden surgir en cualquier
momento.

Convivir con una persona deprimida, tremendamente tris-
¢Para qué activida- te, pesimista, sin ganas de hacer nada, incluso con ganas
des requerira ayuda de morir, es tremendo porque a las complicaciones en la
en las distintas fa- convivencia se anade el sufrimiento del cuidador como es-
ses? pectador de la situacion y dolor del afectado. Sentiremos

frustracion e impotencia ante nuestra limitacion para cam-

biar la situacion.

El cuidador tendra que buscar ayuda profesional ante estos

problemas, y acudir a urgencias en los casos de delirio y

alucinaciones.
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Las grandes
mentiras
del cuidado




Cuando nacemos tenemos la mente en blanco, preparada para recibir
como esponjas cualquier aprendizaje. Y de todo aprendemos, de nuestros
padres, de la ciudad, del pueblo, de la gente que nos rodea, de los amigos,
los maestros, de los ritos y costumbres de nuestra gente, de la historia, de
nuestra cultura...

Y entre todo ese aprendizaje que va calando en nosotros desde que so-
mos pequeiios nos queremos referir a una serie de valores y pautas que se
quedan fijos y que, al cabo de los anos, salen a flote cuando nos enfrentamos
a la tarea de cuidar.

No es nuestra intencioén hacer un repaso histoérico del papel de la mujer
en nuestra sociedad y en nuestra religion, ni analizar las razones por las
cuales somos y pensamos como lo hacemos ahora. Tampoco queremos ha-
cer una oda al feminismo ni nada semejante, simplemente hacer conscientes
pensamientos inculcados y que estin en nosotras sin que apenas hayamos
reparado en ellos.

Aunque en este capitulo s6lo nos vamos a centrar en tres tipos de pen-
samientos tipicos de la mujer cuidadora —que le hacen sufrir profundamen-
te—, existe una cantidad ingente de pensamientos, creencias y valores que,
si fueran analizados igualmente con objetividad y sosiego, nos llevarian a
pensar: Qué mentira mas gorda!, y yo todo este tiempo creyéndola, sin
plantearme si tenia que ser o no asi, simplemente haciendo como me ense-
fiaron a hacer».

No es en absoluto nuestra intencion menospreciar ni faltar al respeto
a nadie. Simplemente quisiéramos analizar desde otra perspectiva algunos
razonamientos intimos e inconscientes que nos hacemos las mujeres cuan-
do cuidamos y que nos hacen sufrir enormemente, e incluso llegar a cuidar
mal.

Estos pensamientos, aunque la mayoria de las veces —no todas— a pri-
mera vista son muy beneficiosos para el enfermo, resultan nefastos para
realizar un buen cuidado y, desde luego, terriblemente injustos para la cuida-
dora. Lo que conseguimos muchas veces es «desvestir a un santo para vestir
a otro».

¢Cuantas veces oimos de boca de las cuidadoras: No voy a contratar a
nadie que le atienda porque es mi obligacion y s6lo mia»? Se podria decir en
principio que es un gesto casi heroico, de mujer amantisima de su esposo,
admirable, de mujer sacrificada, generosa... Asi lo vemos todos y la sociedad



lo aplaude, y esta cuidadora esta convencida de que es su obligacion y de que
eso es lo que tiene que hacer, a pesar de los pesares, caiga quien caiga.

A continuaciéon veremos como este tipo de pensamientos vestidos de
«santidad», <heroicidad», <amor», «generosidad», etcétera, no nos dejan ver la
realidad, complicindonos la existencia y destrozandonos la vida con depre-
siones, dolores por cargar con peso, extenuacion, desesperacion..., y lo que
es peor, en muchas ocasiones, sin proferir algunos cuidados como es debido,
habiendo sido éste nuestro principal objetivo, sencillamente porque o no
podemos mas o no sabemos como darle un cuidado adecuado.

Hacemos un llamamiento desde el respeto profundo y el carino a todas
las mujeres cuidadoras para que puedan liberarse de estos pensamientos,
tan nuestros, tan femeninos, tan espanoles..., y puedan cuidar con amor y
generosidad, pero sin maltratarse a si mismas, sin dejar de cuidarse ellas
también con mucho mimo.

M.* Carmen comenzé a cuidar de su marido, Pedro, en el afio 97,
cuando fue diagnosticado de la enfermedad de Parkinson. Por aquel en-
tonces €l tenia bastante autonomia, pero ella estaba muy pendiente de €l
y le solucionaba practicamente todas sus necesidades. Cuando €l empezo
a tener bloqueos y dificultades para caminar ella hacia practicamente
todo por é€l. Sus hijos y hermanos se ofrecian para ayudarla, pero ella se
negaba diciendo que €l no iba a querer, que realmente so6lo ella sabia lo
que €l necesitaba. Al cabo de los afos, M.? Carmen dejo de hacer muchas
cosas que le gustaban porque Unicamente disponia de tiempo para él.
M.?* Carmen estaba agotada, malhumorada y triste porque él pedia ayuda
para todo, teniendo siempre que encargarse ella (nadie podia ayudarla
en esas tareas).

Nuestros pensamientos, sentimientos y conductas nunca se producen por
separado, funcionan de una manera integrada, conjunta y global. Cuando
alguien piensa de forma equivocada, negativa y en términos de <blanco o
negro» o de «todo o nada», tiende a sentirse mal, es decir, siente emociones
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muy intensas y negativas; asi, el comportamiento o las conductas también
suelen estar equivocadas. Por ejemplo, cuando pensamos que todo lo hace-
mos mal, dificilmente aceptaremos aprender a hacer una tarea nueva: <Total,
como lo voy a hacer mal, ni lo intento». Por supuesto, luego me siento inutil
y triste. O cuando pienso que mi marido enfermo de parkinson no anda
en ese momento y me pide ayuda solo para fastidiarme a mi, que lo hace
adrede, entonces me irrito y le contesto mal, o le ayudo de malos modos;
sin embargo, cuando lo pienso despacio, me puedo dar cuenta de que si €l
pudiera caminar, no s6lo caminaria, sino que saldria corriendo.

Pensamientos
¢Qué pienso?

Conductas
¢Qué hago?

Sentimientos y emociones
¢Qué siento?

En este caso, M.* Carmen ha cometido algunos errores por creer que
cuidar de alguien es hacerlo todo uno en exclusiva; esta creencia errénea la
ha llevado, poco a poco, a una situacion de dependencia dificil de manejar.
Vamos a estudiar el proceso mostrando como han evolucionado los dos en
el cuidado:
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ACTITUD NO ADECUADA

Ma Carmen

Deja de trabajar para cuidar a su mari-
do.

Va asumiendo todas las tareas, pues pien-
sa que s6lo ella sabe lo que €l necesita.
Ademas, su obligaciéon es cuidarle.

Diagnéstico de la enfermedad.

Etapa de ira y frustracion.

Delega las tareas y va dependiendo de
su mujer. El se va acostumbrando a que
ella sepa lo que quiere y necesita en
todo momento.

Cada vez la situacion es mas dificil de
sostener, se cansa porque Pedro la em-
pieza a necesitar mucho mas y M.* Car-
men se siente cada vez mas imprescin-
dible y agotada, cada vez resulta mas

La enfermedad avanza vy, al empeorar,
Pedro pide mas ayuda para las activida-
des basicas (aseo, vestido, movilizacio-
nes...). Se lo pide todo a M.* Carmen
porque €l ya no puede hacerlo solo.

complicado que alguien la ayude por-
que él se ha acostumbrado a que sea
ella quien haga todo.

Vamos a reflexionar sobre qué tipos de apoyo se pueden proporcionar a
una persona dependiente:

1. Apoyo emocional. Consiste en intercambiar afectos, expresar senti-
mientos y emociones, contribuir a la integracion social y a la mejora
de estas relaciones. Este tipo de ayuda contribuye de forma fundamen-
tal a la autoestima de la persona dependiente.

2. Apoyo instrumental o material. Basicamente supone prestar la ayu-
da material necesaria en ese momento para resolver una situacion que
la persona enferma no puede encarar por si sola (abrocharse un bo-
ton, salir de un bloqueo, dinero para una cama articulada, etcétera).

3. Apoyo informativo o estratégico. Proporciona tranquilidad y seguri-
dad a la persona dependiente, pues recibe la informacion que necesita
para resolver una situacion y se le ayuda a tomar decisiones (acudir al
neurdlogo y pedirle informacion sobre el tratamiento, ir a la trabaja-
dora social, psicologa, etcétera).

4. Apoyo informal. Puede ser prestado por familiares, amigos, volun-
tarios, vecinos... Dependiendo de la relacion, en unos casos con mas
afectividad y en otros con menos. Se suele ofrecer con un compromiso
de duracién y permanencia.
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5. Apoyo evaluativo. Nos ayuda a valorarnos, a saber qué cosas hace-
mos bien o mal. Lo pueden proporcionar tanto profesionales como
personas cuya opinién y sabiduria sea relevante para nosotros.

Como vemos, todos los apoyos son importantes y necesarios para mante-
ner una vida lo mas normalizada posible. Pero si bien todos los apoyos son
muy importantes, el emocional es el mas «exclusivo», deben proporcionarlo
personas que sienten afecto por aquel al que cuidan. Sin embargo, abrochar
un botoén, hacer la comida o dirigir informacion técnica y relevante no tiene
por qué ser tarea exclusivamente del cuidador. Cualquiera puede hacerme la
comida, pero ¢quién mejor que las personas que me quieren para escuchar
mis problemas y hacerme sentir querido?

Si M.? Carmen pidiera informacion y apoyo para resolver cuestiones ma-
teriales seguro que no estaria tan agotada y ayudaria mucho mas y mejor
emocionalmente a su marido. Hay que jerarquizar las tareas, no todas son
igual de importantes y utiles; evidentemente, no todas tienen que ser afron-
tadas por M.* Carmen.

Vamos a ver en la siguiente tabla como seria la evolucion de los cuidados
desde un planteamiento mas inteligente y real basado en el buen uso de los
apoyos:

ACTITUD ADECUADA
 wame | e

Sigue trabajando, aunque se plantea
una media jornada. Establece un pro-
grama de visitas y actividades con sus
hijos y los hermanos de Pedro de ma-
nera que él esté ocupado.

Va asumiendo la supervision de las ta-
reas y buscando apoyos para hacerlo.

Diagnostico de la enfermedad.

Etapa de ira y frustracion.

Mantiene mas su autonomia y cuando
necesita mas ayuda se la puede pedir
a la persona que esté en ese momento
con €l, no sélo a su mujer.

Trabaja a media jornada y ha buscado
una persona que le ayude en el aseo y
que esté con Pedro mientras ella tra-
baja. Un hijo va a pasar la mafiana del
sabado con su padre vy, asi, M.* Carmen
va a la peluqueria tranquila. La tarde
que va la hermana de Pedro ella apro-
vecha para quedar con una amiga.

La enfermedad avanza y al empeorar
pide mas ayuda para las actividades ba-
sicas (aseo, vestido, movilizaciones...).
Se siente seguro porque, aunque falte
su mujer, no esta solo, pues la persona
que le acompana puede ayudarle. El
acepta los cuidados de otros.
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4.2. Segunda mentira: «Primero el enfermo por encima de todo»

Desde hace nueve afios Maria cuida de su madre, que tiene parkinson,
y de su padre, que no esta enfermo, pero sufre los achaques normales
de una persona mayor. Maria tiene cuarenta y cinco afos, esta soltera y
sin hijos. Antes trabajaba en un taller de componentes eléctricos; no le
gustaba su trabajo, pero tenia un buen horario para poder ocuparse de
su madre. Desde hace cinco meses su madre ha empeorado y Maria ha
dejado el trabajo para ocuparse mas tiempo de ella. Maria ya no sale, no
viaja, no acude a sus revisiones médicas porque no puede dejar sola a su
madre, apenas mantiene contactos con otras personas que no sean sus
padres y el personal sanitario. Tiene discusiones con su padre porque ella
le exige que esté mas atento de su madre y él contesta que ya lo hace,
pero también tiene que salir todos los dias a pasear una hora. En casa
de Maria todo gira alrededor de las necesidades y de los horarios de su
madre. Maria ya no sabe qué desea, sOlo piensa en que su madre esté
bien; los deseos de su madre estan por encima de los de toda la familia,
incluidos los de ella y los de su padre.

B
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{Qué ha pasado?

Maria ha llevado al extremo la idea de que las necesidades del enfermo
estan por encima de las de los demas, incluyendo las suyas propias. Este tipo
de idea es algo mas vilida cuando la enfermedad es aguda, pero es del todo
impropia y errénea cuando la enfermedad es crénica. Si el cuidador descui-
da sus necesidades, esta descuidando su propia salud para poder mantener

la salud de otra persona, lo que es bastante absurdo.

ACTITUD NO ADECUADA

Ha dejado el trabajo aun cuando tenia un buen hora-
rio.

Ha dejado de salir con amigos.

No acude a sus revisiones médicas, descuidando su
propia salud.

S6lo se relaciona con sus padres y el personal sanita-
rio que atiende a su madre.

Esta irritable con su padre porque €l también quiere
cuidarse a si mismo.

Ya no sabe lo que ella quiere.

Vive su vida a través de las necesidades de su madre.

Acepta los cuidados y a
medida que es mas de-
pendiente se da cuen-
ta de que todos sus de-
seos son practicamente
satisfechos al instante
por su hija, haciéndose
cada vez mas exigente
y muy dependiente de
ella.

Este pensamiento incluye al menos 4 planteamientos en si mismos erro-

neos:

1. La persona enferma es «mas» importante que yo y por eso debo aban-
donarlo todo y dedicarme en exclusiva a su cuidado.
2. Tengo que ser feliz cuidando de mi familiar enfermo aunque me des-

cuide a mi misma.

3. Mi salud es inagotable y mi bienestar fisico y psicolégico no necesitan

que les dedique tiempo ni atencion.

4. Ya me cuidaré yo cuando pueda, cuando todo esto acabe.

Estos planteamientos son perjudiciales para el bienestar y la salud del

cuidador. Son muy equivocados, veamos por qué:

1. Yo soy tan importante como los demas, ni mas ni menos. El hecho
de que yo me descuide no va a mejorar a mi familiar enfermo, muy
al contrario, si yo no me cuido, dificilmente le voy a cuidar de forma
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inteligente y adecuada. Hay que reestructurar la vida cotidiana, pero
eso no significa abandonarlo todo.

2. Cuidar a una persona me puede proporcionar momentos muy agra-
dables y hermosos, pero también momentos muy duros y dificiles.
La felicidad no me la proporciona una unica actividad, los momentos
de felicidad precisan de actividades diversas y de una red amplia de
relaciones afectivas.

3. Evidentemente, mi salud no es inagotable y precisa de una serie de
cuidados imprescindibles que hay que intentar cumplir, desde los mas
fisiologicos (alimentacion, sueno...), hasta los mas psicologicos (reir,
disfrutar, compartir...).

4. Esta enfermedad es muy larga y hay que incorporar los cuidados a
uno mismo en todo el largo proceso de atencion al enfermo.

Vamos a analizar cémo seria la situacion si Maria se hubiera planteado
que, realmente, tan importantes son las necesidades de su madre como las
de si misma y las de su padre.

ACTITUD ADECUADA

Si no le gusta el trabajo intenta buscar otro, pero que | Acepta los cuidados vy,
tenga un horario que le permita supervisar el cuidado | a medida que es mas
de sus padres. dependiente, se vuel-
Mantiene algunas relaciones sociales: o bien organiza | ve mas exigente, pero
actividades en su casa, y asi también esta con sus pa- | acepta mas que la ayu-
dres, o se plantea buscar apoyos para poder saliry que | da se la proporcionen
sus padres no estén solos. otras personas ademas
Acude a sus revisiones y sigue las pautas médicas que | de su hija.

le proponen. Algunas veces se va a caminar con su
padre.

Entiende que su padre también se atienda a si mismo
y le apoya. Aunque estd muy pendiente de su madre,
intenta no descuidarse a si misma.
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Veamos ahora algunas pautas fundamentales que todo cuidador debe
tener en cuenta y debe intentar cumplir:

Dormir lo suficiente.

Hacer ejercicio con regularidad.
Alimentacion.

Aprender a relajarse.

Expresar lo que se piensa y siente.
Pedir ayuda siempre que se necesite.
Cuidar las relaciones sociales.
Mantener las aficiones.

Planificar el tiempo.

Organizar reuniones familiares.
Escucharse a si mismo.

Desde que a Elena le diagnosticaron parkinson, José Luis se consagro
a su cuidado, le parecia que todo era poco para atenderla. José Luis es
una persona muy perfeccionista, todo lo tiene que hacer bien. Han ido de
neurdlogo en neurdlogo buscando «l mejor. Se pasa el dia preocupado
porque Elena se tome la medicacion exactamente a la hora, duerma las
horas necesarias, coma bien... Ella a veces se enfada, pues no siempre
quiere hacer lo que José Luis dice. Este ha tenido dificultades con las per-
sonas que le ayudan a cuidarla porque ninguna lo hacia tan bien como él.
Si Elena se queja, €l se enfada, y luego se siente culpable porque ha co-
metido el error de perder los nervios. A medida que la enfermedad avan-
za, Elena esta peor: se bloquea mas, tiene mas dificultades para hablar vy,
ademas, su estado es mas variable y fluctuante. José Luis se desespera: las
cosas no estan saliendo como €l esperaba.

¢José Luis piensa que si €l la cuida bien ella se va a curar? ;O que unos
buenos cuidados van a frenar el proceso de la enfermedad?

Cuando cuidamos a alguien inevitablemente queremos que esté mejor,
que se cure, pensamos que si le cuidamos bien y pone de su parte, se va a
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encontrar mucho mejor e incluso va a desaparecer la enfermedad. Pero esto
no funciona asi cuando se trata de enfermedades neurodegenerativas, y el
parkinson es una de ellas, bastante compleja, tal y como hemos ido viendo
hasta ahora. Por ello, cometer errores es bastante facil. Vamos a ver como
afecta esta idea de <o puedo cometer errores» en el caso de José Luis y
Elena:

ACTITUD NO ADECUADA

José Luis

Su expectativa es: Si lo hago perfecto,
FElena va a estar mejor. Asi, al ver que
ella no esta mejor, José Luis se deses-
pera.

Impone a Elena lo que tiene que hacer
para estar bien; cuando ella se rebe-
la, él se enfada, sintiéndose culpable
después.

No acepta que nadie cuide de Elena

Se acostumbra a que él haga todo por
ella y se va volviendo menos auténo-
ma y mas dependiente.

Aunque sabe que José Luis es muy
bueno y lo hace todo por ella, a veces
se enfada porque manda mucho, sin
aceptar el avance de la enfermedad.
Esto hace que Elena también se sienta
culpable.

(no lo hacen tan bien como é€l), y por
ello se sobrecarga de tareas.

El cuidador tiene que hacer una reflexién sobre cuales son los objetivos
reales de su tarea, es decir, ;qué espero conseguir al cuidar de esta perso-
na?, ;que se cure?, ;que tenga buena calidad de vida? Si mi expectativa es
que se cure, o incluso que se recupere bastante, es probable que me frustre
mucho. Lo peor es que tanto el cuidador como la persona enferma se van a
sentir culpables porque viviran el avance de la enfermedad como errores y
fallos en su forma de realizar los cuidados. La culpabilidad nos lleva a expe-
rimentar sentimientos de ira, de tristeza y ansiedad, ademas de dificultarnos
cumplir el verdadero objetivo del cuidado de una persona con parkinson:
procurarle la mejor calidad de vida atendiendo a sus deseos, necesidades y
peculiaridades individuales.

Entendemos que siempre que tenemos a un ser querido enfermo nuestro
deseo (legitimo) es que se cure y ayudarle en lo posible para que lo logre,
pero cuando la enfermedad es crénica (incurable) y neurodegenerativa, el
uanico objetivo real que podemos plantearnos es aliviar, aliviar los sintomas
para que la calidad de vida de la persona afectada sea la mejor posible en
cada momento del transcurso de la enfermedad.



A todo esto se le anade otra peculiaridad de esta enfermedad que afecta
a la forma de cuidar. En general, las enfermedades son mas o menos lineales,
es decir, o vas cada dia a mejor o vas cada dia a peor. Pero ¢qué pasa en el
caso de la enfermedad de Parkinson? Pues que nos desconcierta porque es
una enfermedad degenerativa, es decir, el afectado va empeorando, pero de
manera fluctuante. A lo largo del dia puede haber momentos muy buenos y
momentos bastante malos, y a lo largo de los dias, a lo mejor un dia malo y
dos buenos, y muchas veces no sabemos por qué; unas veces depende de la
medicacion; otras, de si ha dormido bien o mal, de la comida, de la ilusién
por ver a un nieto, de los nervios por la cita con el neurélogo... En definitiva,
tanto el cuidador como el enfermo se tienen que adaptar y acostumbrar a la
incertidumbre que produce esta enfermedad y a que cometer errores forma
parte de la vida en general y del cuidado cotidiano de un enfermo de par-
kinson en particular. El objetivo principal de un cuidador de un enfermo de
parkinson es aliviar la sintomatologia procurando una vida lo mas normali-
zada posible para todas las personas de su entorno mas cercano.

Si José Luis reflexionara sobre sus expectativas en el cuidado y llegara a
la conclusion de que €l puede aliviar mucho a su mujer, darle mucha calidad
de vida, y que eso, ademas, es beneficioso para los dos, que en la tarea de
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cuidar va a cometer errores —porque es imposible no cometerlos—, pero
que no pasa nada y que lo que hay que hacer es intentar aprender de ellos,
la situacion cambiaria y podria parecerse mas a ésta:

ACTITUD ADECUADA

Va a apuntarse a un curso de cuida-
dores en la asociacién para aprender
como aliviar algunos sintomas de la
enfermedad y mejorar la calidad de
vida de los dos.

Sugiere a Flena lo que tiene que hacer
para estar bien; cuando ella no desea o
no puede hacer algo intenta respetarla
y no insiste.

Acepta que una persona cuide de FEle-
na, aunque sabe que quiza algunas co-
sas no las vaya a hacer tan bien como
lo haria él.

Va aceptando que la enfermedad avan-
za a pesar de sus cuidados.

Se acostumbra a que €l la ayude, pero
intenta ser lo mas auténoma e inde-
pendiente posible.

Valora las sugerencias que le hace José
Luis y muchas las lleva a cabo, pero
cuando no puede hacer algo sabe que
€l la respeta, y eso hace que se sienta
bien.

Su actitud la ayuda a aceptar mejor las
limitaciones de la enfermedad.







Esperamos haber cumplido con los objetivos establecidos al inicio de este
libro orientando al cuidador, ofreciéndole unas lineas generales en las que
fijarse para realizar mejor sus cuidados cuidindose él mismo a su vez.

Entendiendo que es dificilisimo cambiar nuestra forma de pensar y nues-
tra forma de actuar sin ayuda externa, nuestro mayor interés es que el cuida-
dor recoja con profundo convencimiento el siguiente mensaje: No tenemos
que vivir los cuidados solos, pidamos ayuda.

Definitivamente, cuidar a un enfermo de parkinson es complicado y
duro, y mucho mas si decidimos hacerlo solos, eso no lo puede negar nadie.
En estos casos pedir ayuda no supone ninguna indignidad, ni verglienza, ni
egoismo, ni negligencia, ni ninguna otra observacion negativa que se nos
pueda pasar por la imaginaciéon. Mas bien todo lo contrario: cuidar solo y
sintiéndose s6lo es perjudicial tanto para la persona que cuida como para la
persona que es cuidada.

Si por cualquier razén decides cuidar sola, no te creas que precisamente
ta te libraras de engrosar la lista de mujeres desesperadas con graves pro-
blemas de salud fisica y psiquica. No te engafes, aunque otros nos lo hagan
pensar, las «upermujeres», das mujeres 10» no existen... Aunque seamos
muy trabajadoras, muy responsables, muy organizativas, amantes, cuidado-
ras, fuente de carifio..., también nos cansamos, también necesitamos mimos,
tiempo para nosotras; lloramos, nos desesperamos, sufrimos nuestros acha-
ques, nuestras limitaciones...

Hemos analizado las distintas ayudas que se pueden pedir, desde ese
muy recomendable café con la vecina para desahogarte, hasta la consulta a
los profesionales de tu asociacion mas cercana, centros sociales o sanitarios
de la zona donde resides: psicologos, trabajadores sociales, enfermeras, neu-
rologos, médicos de atencion primaria, etcétera, apoyo de los hijos, apoyo
de cuidadores externos; todos pueden ser buenos aliados en momentos de-
terminados.

Otra nota importante que debes recoger es que la informacion y los
apoyos que necesites iran variando a medida que pase el tiempo y la en-
fermedad evolucione. No tiene ninguin sentido acumular datos y aprender a
sacar de un bloqueo al enfermo nada mas tener el diagndstico; sera inutil y
te sentiras turbado. Las ayudas, la informacién y la planificacion tendran que
ir variando paulatinamente, pues las necesidades cambiaran continuamente.
Esto significa que siempre conviviréis con los cambios, estaréis siempre en
continua adaptacién, algo muy cansado porque, cuando crees que ya esta
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todo estabilizado, aparece un nuevo sintoma o varia alguno que ya sufria,
obligandote a recomponer de nuevo la situacion.

Este continuo cambio también hace muy recomendable buscar apoyos a
lo largo de toda la enfermedad, no solo al principio, o al final.

RECOMENDACIONES

* Los cuidadores NO somos imprescindibles.

* Prioriza: en el cuidado de un enfermo no todo es igual de importante (que
esté alimentado es vital, que la cama esté hecha no lo es).

* Planifica: ;como quieres estar dentro de unos anos? La enfermedad evolu-
ciona y tu calidad de vida y la del enfermo dependen de como disenéis y
organicéis todo lo relacionado con el cuidado.

* Inférmate. Conocer la enfermedad y sus consecuencias te puede ayudar a
afrontarla mejor.

* Busca apoyos profesionales: psic6logos, trabajadores sociales, médicos, en-
fermeros..., personas con experiencia que te puedan ayudar a planificar,
darte informacion, ofrecerte apoyo emocional, orientarte...

* Rodéate de personas de tu entorno (vecinos, hijos, amigos, familiares...)
que puedan ofrecerte su ayuda y apoyo.

* Utiliza los recursos sociales y sanitarios existentes: ayuda profesional a do-
micilio, centros de dia, residencias para verano, residencias habituales...

CUIDATE

Busca tiempo para ti, expresa tus emociones, cuida tu cuerpo y tu mente...

Asi cuidaras mejor.





