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Hola amigas y amigos

Por fin estamos de nuevo con
vosotras/os, como veréis hemos
cambiado el formato y hemos
aumentado la informacién con
un objetivo; que sea una revista
“de tod@s y para tod@s”, para
dar a conocer todo lo aconteci-
do durante este afo, las noticias
mas relevantes, ya sean cientifi-
cas, sociales o institucionales.

Esperamos que los nuevos aires
de esta etapa vengan cargados
de todo cuanto adolecemos y
necesitamos para cumplir el
objetivo basico de trabajar para
mejorar la calidad de vida de
los/as afectados/as, de sus fa-
miliares y por supuesto de los/
as cuidadores/as.

En esta publicacion queremos
haceros participes de las actua-
ciones de la FEP en el tltimo ano,
como el tradicional premio Cuén-
tanoslo con Arte, del cual hemos
celebrado su VIl edicion y que
como hemos podido comprobar
continda con un alto nivel de
participacion, y nos ensefia que
expresar el arte nos ayuda a con-
tinuar con la vida diaria.

También se han entregado los
Il premios FEP de investigacion
en la enfermedad de Parkinson,

continuando el camino para lo-
grar un futuro mejor para todos.
Aprovecho para felicitar a nues-
tro Comité Médico Asesor, que
nos ha ayudado en la eleccién de
los premiados y que este afio ha
aumentado con tres miembros
mas de reconocido prestigio.

No olvidar nuestra linea de ayu-
da 902 y las conferencias que
estamos llevando a cabo en to-
das las asociaciones que lo ha-
béis solicitado, asi como nuestra
pagina web que han sido punto
de encuentro para consultas,
aprendizaje y solucién de pro-
blemas puntuales, cada vez mas
visitadas por nuevos usuarios.
En lo referido a la celebracién
del 11 de abril Dia Mundial del
Parkinson, debemos agradecer
a todos los medios de comuni-
cacion su colaboracién en la di-
fusion de esta enfermedad, es-
pecialmente a aquellas cadenas
televisivas que han difundido el
spot “El parkinson es una reali-
dad. Ayudales”.

Para todo esto contamos con
un respaldo de mas de 10.500
miembros y con 43 asociaciones
federadas, lo que nos permite
abordar el futuro con optimis-
mo, ya que estamos apostando

por los productos tecnolégicos
mas sofisticados, como puede
ser la aplicacion Parkinson Net
que nos conectara a todas las
asociaciones que lo deseen en
una red comun, pero mante-
niendo la privacidad de cada una
de ellas. O la red social, Parkin-
son Red Social que permitira co-
nectarse a través de Internet con
profesionales y afectados por
esta enfermedad. Igualmente en
abril verd la luz la nueva pagina
web, mucho mas interactiva y
poniendo al dia toda la informa-
cion acerca del parkinson.

En el plano institucional lucha-
mos por una Ley de Depen-
dencia justa con los afectados,
reclamamos un Plan Nacional de
Parkinson en el Foro Abierto de
Salud del Ministerio de Sanidad
y Politica Social, ademas traba-
jamos para que el Centro Estatal
de Referencia de parkinson sea
una realidad. Todo esto aunan-
do esfuerzo con otras entidades,
plataformas creadas por organi-
zaciones de pacientes cuyo ob-
jetivo es la mejora de la calidad
de vida de los mismos, como
el Foro Espariol de Pacientes, la
EPDA (Asociacién Europea de
Parkinson) o el Consejo Espafiol
del Cerebro.

También quiero aprovechar este
espacio para agradecer a todos
nuestros colaboradores y a todo
su equipo de profesionales, su
inestimable ayuda, su apoyo
constante y comprension para
que nuestros proyectos de este
afno hayan finalizado con éxito.

iContamos con todos vosotros!

José Luis Molero
Presidente
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Entrevista a
Pilar Rodriguez Rodriguez
Directora General del Imserso

Entrevistas

Desde su responsabilidad como
directora general del IMSERSO,
¢{como valora la situacion de
las personas con la enfermedad
de Parkinson en Espaiia?

La enfermedad de Parkinson es una en-
fermedad progresiva que va limitando la
autonomia personal del paciente. Como
muchas otras enfermedades que pro-
ducen discapacidad a largo plazo, esto
supone también un grave problema para
las familias que se encuentran en un
momento determinado con uno de sus
miembros en situacién de dependencia.
Generalmente, las primeras limitaciones
de la autonomia personal son salvadas
por los cuidados de la propia familia pero
el problema se agrava a medida que la
enfermedad avanza y aparece una de-
pendencia mas grave.

La Ley de Promocién de la Autonomia
Personal y de Atencién a las personas en
situacion de Dependencia ha sido con-
cebida para reconocer un nuevo dere-
cho a la ciudadania: el de ser atendido
por medio de prestaciones y servicios
por las administraciones publicas para
mantener una vida normalizada y digna
en aquellas circunstancias en que tenga
limitaciones en su autonomia personal.

Nuestro colectivo ha puesto
muchas expectativas en la Ley
de Dependencia. ;Qué valoracion
hace usted de la situacion en

la que ésta se encuentra?

La implantacion de la Ley avanza, y lo
hace por tres motivos fundamentales:
primero, porque es voluntad del gobier-
noy de las comunidades autbnomas que
contintie desplegandose; segundo, por-
que se le esta dotando de presupuesto,

incluso con partidas econdémicas que
han reforzado lo que se contemplaba en
la Ley de Presupuestos de 2009; vy, ter-
cero, porque las Comunidades Autono-
mas estan trabajando eficazmente en su
gestion.

Lo que hay que recordar siempre es que
la Ley de Dependencia es una norma le-
gal de gran calado, que afecta transver-
salmente a muchos ambitos y que, por
tanto, necesitaba un periodo dilatado
para desplegar completamente sus efec-
tos. El gobierno era plenamente cons-
ciente de ello y, por eso, marcoé un ca-
lendario de implantacion que llega hasta
el afo 2015. Pero lo mas importante era
dar el paso para crear el marco juridico
que amparase este nuevo derecho y ese
paso ya se ha dado.

Yo entiendo la urgencia de muchas fami-
lias pero hay que recordar que estamos
tan solo a tres afos de la promulgacion
delaleyyaunos dos afios de la creacion
de todo el entramado reglamentario que
permitié a las comunidades autbnomas
comenzar su aplicacién por los casos
mas graves.

La entrada en vigor de la ley puso los
cimientos del cuarto pilar del bienestar
con el marco juridico y desde hace dos
anos estamos tejiendo el armazén del
mismo con la creacién de la red de pres-
taciones y servicios que le daran cuerpo.
Pas6 lo mismo con los otros tres pilares
del Estado de Bienestar que disfrutamos.
Pongamos un ejemplo: se reconoci6 el
derecho universal a la asistencia sanita-
ria gratuita, pero, desde ese momento, se
han tenido que crear muchos hospitales,
clinicas y centros de salud para crear una
red de atenciobn médica con suficien-
te cobertura para toda la ciudadania.
Es decir, el reconocimiento del derecho
es el pistoletazo de salida pero después

Federacion Espaiiola de Parkinson

hay que implementar todo lo necesario
para que ese derecho pueda llevarse a la
practica, y esos dos momentos en nin-
gln caso acontecen simultaneamente.

Sin embargo hay una realidad impor-
tante que es el medio millon de perso-
nas que esta recibiendo prestaciones y
servicios acogiéndose a la Ley de De-
pendencia, y ellas y sus familias son el
espejo en el que hoy por hoy hay que
mirar que la ley no esta parada sino que
va caminando.

¢Qué diferencias existen en
esta materia entre las distintas
comunidades auténomas?

La Ley de Dependencia establece muy
claramente que se garantiza un nivel de
atencion basico a los ciudadanos y ciu-
dadanas con independencia del lugar en
que residan. Ahora, es cierto que el rit-
mo con el que se estd desplegando no
es el mismo en todas las comunidades
autéonomas. En cualquier caso, la Ley de
Dependencia es un rio sin retorno ante
el que, antes o después, cedera cualquier
resistencia explicita o implicita. Nues-
tra ciudadania ha alcanzado un nivel de
madurez que no se desploma ante argu-
mentos demagdgicos y exige de los po-
liticos que estén a la altura de los dere-
chos que tienen reconocidos.

{Qué otros proyectos ha puesto
en marcha el IMSERSO para
mejorar la calidad de vida de las
personas con discapacidad como
los afectados de Parkinson?

El IMSERSO no tiene competencias di-
rectas en gestion de servicios sociales,
ya que estan transferidas a las comuni-
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dades autonomas. Incluso en el caso de
las prestaciones y servicios derivados del
reconocimiento como beneficiario de la
Ley de Dependencia, la gestion es de las
comunidades autébnomas.

La mejora de la calidad de vida de estos
enfermos viene asegurada por la coor-
dinacion sociosanitaria que la ministra
de Sanidad y Politica Social, Trinidad Ji-
ménez, esta impulsando, y que era una
vieja aspiracién de quienes hemos tra-
bajado en servicios sociales y en sanidad
durante muchos afos.

Por otro lado, tangencialmente en cuan-
to sean personas mayores o personas en
situacion de dependencia, los enfermos
de Parkinson y sus cuidadores pueden
beneneficiarse de las lineas de actuacion
del IMSERSO en estos ambitos, de mane-
ra directa o indirecta.

¢Cuales son las lineas de trabajo
que va a llevar a cabo en este
periodo al frente del IMSERSO,
y cuales sus objetivos y retos?

En este momento, el Instituto de Mayo-
res y Servicios Sociales tiene tres lineas
de actuacion preferentes: primero, la co-
ordinacion con las comunidades autono-
mas para seguir desplegando, en colabo-
racion con ellas, la ley de dependencia;
en segundo lugar, combatir la soledad
de las personas mayores y, una tercera
linea, que es la promocion del envejeci-
miento saludable.

A la implantacion de la Ley de Depen-
dencia ya me he referido antes. En
cuanto a la soledad, es importante com-
batirla por sus efectos a medio y largo
plazo. Evidentemente, me refiero a un
tipo de soledad no elegida voluntaria-
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mente que la persona padece como
algo sobrevenido y negativo en su vida.
Este tipo de soledad en personas ma-
yores es muy peligroso y deviene en un
plazo relativamente corto en situacio-
nes de dependencia.

Generalmente, quien se siente solo se
va aislando cada vez mas del entorno,
rompe sus lazos sociales y, al no tener
estimulos para salir de casa, acaba de-
jandose, descuidando su imagen y su ali-
mentacion; en fin, una serie de acciones
concatenadas que acaban por deteriorar
a la persona mayor fisica y psiquicamen-
te hasta arrastrarla a la dependencia.

Por esto hay que dirigir acciones contra
la soledad. Desde el IMSERSO se ha dise-
fiado e impulsado una experiencia piloto
denominada “Cerca de Ti", cuyo objetivo
es acompanfar, aprovechando las redes
de voluntariado y de teleasistencia, a las
personas mayores de 80 afios que viven
solas, tanto en zonas rurales como urba-
nas. Un voluntario hard un seguimiento
permanente de la persona mayor que se
le asigne, de manera que la saque de su
aislamiento y le ayude a reconstruir sus
redes de relaciones sociales.

Ademas, este aflo por primera vez he-
mos lanzado una campafa para que
ninguna persona mayor pase las navi-
dades sola. Se Illama “Juntos en Navi-
dad” vy, aprovechando el marco de los
programas de vacaciones y balnearios,
se ha implementado con actividades
especificas para las fechas navidefas y
con destinos en Canarias y en zonas de
la costa mediterranea.

Por ltimo, la tercera linea prioritaria de
actuacion del IMSERSO es la promocién
del envejecimiento activo y saludable.
La Organizacion Mundial de la Salud re-

Federacion Espaiiola de Parkinson

comienda a los gobiernos la difusion de
habitos de vida que favorecen la salud fi-
sica y mental. Ser mayor no es sinénimo
de estar enfermo y nosotros podemos
hacer mucho para seguir manteniendo
un estado saludable, incluso después de
los 65 afos.

Ademas, en el envejecimiento influyen
muchos factores que son diferentes se-
gun se trate de hombres o de mujeres y
de siviven en un medio rural o en un me-
dio urbano. Por eso estamos elaborando
el Libro Blanco de las Personas Mayores
y del Envejecimiento Activo, con el fin de
hacer un diagnostico correcto de las ne-
cesidades y deseos de las personas ma-
yores, tanto de las que ya tienen limita-
ciones de autonomia personal, como de
aquellas que se conservan bien.

Hay mas programas iniciados pero se-
ria muy largo explicarselos con detalle.
En definitiva mi objetivo principal es
trabajar por mejorar la calidad de vida
y el bienestar de las personas mayores
y de las personas en situacién de de-
pendencia.

¢Que valor le merece el trabajo
que estamos haciendo las
organizaciones de pacientes?

Creo que realizan una labor estupenda
e insustituible. Informan, forman sobre
la enfermedad en cuestion, orientan a
los pacientes y a sus familias y, por otro
lado, también sirven de puente entre
los facultativos y los pacientes. Ademas
orientan a las administraciones publicas
sobre iniciativas a tomar para responder
mejor a las expectativas de los afectados.
En resumen, creo que el asociacionismo
de pacientes es también un sintoma de
madurez ciudadana.

Uno de los objetivos de la Federa-
cion Espanola de Parkinson es con-
seguir que finalice la construccion
y desarrollo del Centro de Refe-
rencia Estatal de Cartagena. ;Qué
ha pasado para que un proyecto
de tal envergadura y tan necesario
para nuestro colectivo se paralice
durante mas de seis afios?

El proyecto no esta paralizado, en este
momento el proyecto esta desarrollado
y en fase de revision.

Ademas un Centro de Referencia Estatal
tiene que realizarse con todas las garan-
tias de que, realmente, va a ser un cen-
tro referencial sobre el conocimiento en
la dolencia en que se especializa. jEsto
qué supone? Pues significa que hay que
plantear muy bien el proyecto, desarro-
llarlo con una minuciosidad extrema,
someterlo al juicio de expertos que lo
evallen, conjuntar voluntades de distin-
tas administraciones publicas y, después,
acometer la parte material del proyec-
to: destinar las partidas presupuestarias
oportunas para la construccion del edi-
ficio y para la dotacion de equipamiento
y de personal.

Para llevar a cabo todos estos pasos hay
que consensuar muchas decisiones v,
sobre todo, estar muy seguros de que lo
que se inaugure en su dia como Centro
de Referencia Estatal de la enfermedad
de Parkinson va a estar a la altura de su
denominacion.

En los centros de referencia estatal del
IMSERSO lo que predomina es la inves-
tigacion, la formacion y la gestion del

conocimiento, por eso son centros refe-
renciales. Esta es su principal dimension
pero no la Unica, ya que también hay
atencion directa a enfermos y la atencién
a las familias; formacién de profesionales
especializados, en definitiva toda una
serie de especializaciones encaminadas
a tratar la patologia desde un enfoque
sociosanitario integral.

Este afio se han inaugurado dos centros
de referencia estatal, el de la enferme-
dad de Alzheimer en Salamanca y el de
Enfermedades Raras en Burgos, pero
esto no quiere decir que el resto estén
parados. Se sigue avanzando en ellos v,
concretamente también se adelanta en

Federacion Espaiiola de Parkinson

el de la enfermedad de Parkinson cuya
construccién se iniciara en 2010. En nin-
gun momento este gobierno ha parado
los proyectos de ningln centro de re-
ferencia estatal amparandose en que
corren malos tiempos econdémicos. A
los hechos me remito, incluso con crisis
econdmica se han inaugurado dos cen-
tros en menos de un afo, por tanto, no
hay que dudar del compromiso del go-

bierno con los grupos mas vulnerables y,
concretamente, con mantener los com-
promisos sociales, aunque procedan de
etapas anteriores. Por tanto, el Centro de
Referencia Estatal de la enfermedad de
Parkinson de Cartagena sigue adelante y
estamos trabajando en él.
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Neurologo del Servicio de Neurologia del Hospital Donostia. Los ultimos 8 afios ha
centrado su labor investigadora en el estudio de la Enfermedad de Parkinson, y en

especial en las formas familiares de la misma.

Estudio Neuropsicologico en la
fase premotora de la enfermedad
de Parkinson asociada

3 mutaciones en LRRK2
R1441G v 20195

El 27 de octubre la Federacién celebro la
Il Edicion de los premios FEP de inves-
tigacion sobre la enfermedad de Parkin-
son, gracias al apoyo de Fundacion CAN y
los laboratorios GlaxoSmithKline.

El acto de entrega de los Premios tuvo
lugar en Madrid, en el Salon Ernest Lluch
del Instituto de Salud Carlos Ill, referen-
te nacional en investigacion sanitaria.
El Acto fue presidido por el Director del
Instituto de Salud Carlos Il de Madrid,
Don José Jerobnimo Navas Palacios quien
anunci6 en el mismo, la puesta en mar-
cha en enero de 2011 de una estrategia
a nivel europeo para la investigacion y
tratamiento de enfermedades neurode-
generativas.
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El fallo del jurado de la Il Edicién de los
Premios FEP de investigacion sobre la EP,
dotado con 15.000 euros, recay6 en el
proyecto “Caracterizacion neuropisco-
légica de la fase premotora de la Enfer-
medad de Parkinson por mutacion en el
gen LRRK2" dirigido por el Dr. Javier Ruiz
Martinez, del Servicio de Neurologia del
Hospital de Donostia de San Sebastian.

El accésit de los premios dotado con
5.000 euros, recayd en el proyecto “La
realidad virtual como terapia de apoyo
en la Enfermedad de Parkinson” dirigido
por Javier Cudeiro Mazaira, Catedratico
de Fisiologia Humana, Director del Grupo
de Neurociencia y Control Motor del De-
partamento de Medicina de la Facultad
de Ciencias de la Salud de la Universidad
de A Coruna.

El ganador del primer Premio FEP, Javier
Ruiz, nos explica el estudio premiado.

J. Ruiz-Martinez1,2, A.Estangal, M.
Barandiaran1, A. Gorostidi3, J.F. Marti Masso1.
Servicio de Neurologial y Laboratorio de
Neurogenética3, Hospital Donostia, San
Sebastian (Guipuzcoa).

Antecedentes del tema

La enfermedad de Parkinson (EP) clinica-
mente se caracteriza por sintomas mo-
tores clasicos (temblor en reposo, bradi-
cinesia, rigidez muscular y alteraciones
posturales), y sintomas no motores que
habitualmente preceden a la clinica. Se
ha sugerido que la causa de la EP es
multifactorial, y que en ella intervienen
factores genéticos, ambientales, y el en-
vejecimiento (Calne DB et al. 1983), sin
que ninguno de ellos retina datos sufi-
cientes para ser considerado como Unico
responsable.

Con el desarrollo de la biologia molecular
se ha permitido confirmar la naturaleza
genética de un creciente porcentaje de
casos de EP con el descubrimiento de
genes implicados (alfa-sinucleina, parkin,
DJ-1, PINK, UCHL-1 y mas recientemen-
te LRRK2). Sin embargo, sélo un 5-10%
presentan un claro patréon de transmi-
sion hereditaria familiar. En nuestra serie,
como (Gorostidi et al., 2008) , el porcen-
taje se eleva, posiblemente por el peso
de las formas secundarias a la mutacién
R1441G en LRRK2, con un origen ances-
tral en nuestro entorno (Simon-Sanchez
et al, -2005), y responsable de casi la
mitad de los casos de formas familiares
de EP en individuos de procedencia vas-
ca. La mutacién G2019S, también en el
gen LRRK2, es sin embargo la mutacion
mas extendida a nivel mundial. La pre-
sencia de estas mutaciones en nuestros
pacientes, permite identificar portadores
“asintomaticos” de la mutacion, que aun
no han desarrollado los sintomas moto-
res cardinales de la EP. Estos portadores
“asintomaticos”, con una elevada proba-
bilidad de desarrollar una EP a lo largo

de su vida, nos brindan la posibilidad de
evaluar, de forma prospectiva, los esta-
dios mas iniciales (la fase “premotora”)
de la EP asociada a mutaciones en el gen
LRRK2.

Con respecto a estos estadios iniciales de
la EP, cada vez son mayores las eviden-
cias que apoyan la existencia de una fase
“premotora” en la EP. Se ha observado
que sintomas no motores de la EP, como
la hiposmia, el trastorno de conducta de
suefio REM (TCSR), el estredimiento o la
depresion, anteceden con frecuencia el
desarrollo de los sintomas motores cla-

parkin:

FEDERACION

sicos (Santamaria et al., 1986; Abbot et
al, 2001; Ponsen et al.,, 2004; Iranzo et al.,
2006; Haehner et al., 2007; véase revision
en Tolosa et al.,, 2007).

Actualmente se tiende a considerar que
las alteraciones neuropsicolégicas pre-
coces pueden constituir un marcador
precoz de la enfermedad, con capacidad
predictiva sobre el devenir cognitivo del
paciente. De la misma forma, se han pro-
puesto pruebas neuropsicoldgicas con
valor predictivo del deterioro cognitivo,
como la fluidez verbal semantica, y la co-
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pia de pentagonos insertados. Ademas
del déficit exclusivamente cognitivo,
recientes hallazgos informan de disfun-
cion en la cognicion social (reconoci-
miento de expresiones faciales, toma de
decisiones y teoria de la mente), vién-
dose ésta perjudicada incluso en la fase
premotora de la enfermedad (Kawamu-
ra et al. 2007).

Segun los resultados de algunos estu-
dios, las caracteristicas clinicas de los
pacientes con EP familiar asociada a mu-
taciones del gen LRRK2 corresponden a
los tipicos de EP idiomatica (Paisan-Ruiz
C. et al. 2005; Ishihara L et al. 2006). Por
lo tanto, los resultados obtenidos de este
estudio podrian ser transferibles a las
fases premotoras de la EP idiopatica. De
esta manera, el mayor conocimiento de
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kinsonismo) portadores de la mutacién
R1441G y G2019S en el gen LRRK2.

Metodologia a emplear

Los sujetos del estudio seran los familia-
res de pacientes con EP que portan algu-
na de las mutaciones (R1441G o G2019S)
del gen LRRK2 y se encuentran en edad
de riesgo para el comienzo de la enfer-
medad, comprendida entre 50 y 70 afios.
El grupo control estard compuesto por
los familiares de pacientes con EP que no
portan la mutacion y que estaran parea-
dos con el grupo de portadores por edad,
nivel de escolarizacion y sexo. De esta
forma se pretende que los dos grupos
tengan un alto nivel de homogeneidad,
puesto que comparten caracteristicas
genéticas y ambientales. Asi podemos
descartar la influencia de otros factores

e Ex4112012T G2019S 12020T

e Ex39 R1941H
- Ex47 T2356!
e Ex48 G2385R

la fase premotora en el paciente con EP
haria factible un diagnostico mas precoz
y permitiria avanzar en la investigacion de
terapias neuroprotectoras o modificado-
ras del curso natural de la enfermedad.

Objetivo del estudio
El objetivo de este estudio es analizar la
presencia de sintomas neuropsicologi-

cos en sujetos “asintomaticos” (sin par-
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de riesgo en la EP, como bien pueden ser
la edad, el sexo vy la raza, la susceptibili-
dad genética o los toxicos ambientales.
En la actualidad los participantes estan
ya identificados por nuestro equipo y
disponemos de una base informatizada
con sus datos demograficos, clinicos y
genéticos, que componen 46 portadores
(42 portan la mutacién R1441G y 4 suje-
tos la mutacion G2019S) y 50 controles
no portadores de mutacién en el gen

Federacion Espaiiola de Parkinson

LRRK2 (R1441G y G2019S).

A ambos grupos se les administrara un
cuestionario clinico de sintomas no-
motores, el test de olfaccién UPSIT y un
exhaustivo protocolo neuropsicolégico
donde se analizan tanto funciones cog-
nitivas como de cognicion social. Se es-
pera que las diferencias obtenidas entre
los dos grupos en las pruebas clinicas y
neuropsicologicas, sean indicativas de
sintomas no-motores en la fase pre-
motora de la EP asociada a mutaciones
R1441G y G2019 en el gen LRRK2.

Resultados esperados
y su aplicabilidad

Es posible que existan alteraciones neu-
ropsicolégicas precoces en portadores
asintomaticos de mutaciones en LRRK2
(R1441G y G2019S) que son predictivos
de la progresién a EP y de la aparicién
ulterior de trastorno cognitivo.

De esta forma nos encontraremos con
un nuevo marcador clinico, que permiti-
ra seleccionar un grupo de individuos de
riesgo, que podrian beneficiarse de futu-
ras terapias neuroprotectoras, tanto para
el desarrollo de EP. como su evolucion a
demencia.

Agradecimientos

A los pacientes con EP y sus familiares,
que desde un primer momento han
mostrado su total colaboracién en el de-
sarrollo de este y otros proyectos. A la
Federacion Espafola de Parkinson vy los
patrocinadores del Il Premio de Investi-
gacion en Enfermedad de Parkinson (GSK
y Fundacion Caja Navarra), por mostrar
con esta iniciativa su apoyo a la investi-
gacion. A todos los companeros partici-
pantes en esta edicién, y los miembros
del Jurado, por la dificil labor de selec-
cionar este proyecto, en un contexto de
alto nivel.

Campana televisiva
de sensibilizacion

de la FEP

Maria Galvez.
Directora General
Federacion Espafiola
de Parkinson

El pasado mes de Abril, la Federacion
Espafiola de Parkinson con motivo de la
celebracién del Dia mundial de la Enfer-
medad de Parkinson, lanz6 en television
un spot publicitario de sensibilizacion
sobre la patologia.

El spot, fue cedido gratuitamente por la
European Parkinson’s Disease Associa-
tion (EPDA), y contd en nuestro pais con
numerosas colaboraciones.

Como destacod el presidente de la FEP,
José Luis Molero, en la rueda de prensa
que tuvo lugar en Madrid con motivo del
Dia Mundial de Parkinson: “Siempre es
dificil ponerse en el lugar de otra perso-
na, pero creemos que este anuncio refle-
ja, en tan solo 40 segundos las dificulta-
des cotidianas a las que nos enfrentamos
los afectados, la sensacion de incom-
prensién que muchas veces sufrimos por
parte de los demas y la impotencia que
provoca la enfermedad. Son situaciones
que a la mayoria de las personas les re-
sultan normales como hacer la compra o
cruzar la calle, y que se pueden convertir
en un gran problema para los/as enfer-
mos de parkinson”.

Joana Gabriele, José Luis Molero y M? José Catalan en la rueda de prensa que ofrecié la FEP con motivo del Dia Mundial de Parkinson.

La Federacion Esparnola de Parkinson
quiere agradecer su inestimable interés
y colaboracioén por la traduccion y edi-
cion del anuncio a:

« Los miembros de la Universidad Com-
plutense de Madrid www.ucm.es, los
Sefiores Ubaldo Cuesta (Director del
Departamento de Comunicacion Au-
diovisual y Publicidad Il) e Isidro mo-
reno (Profesor Titular de la Facultad de
Ciencias de la Informacion).

- La empresa de servicios audiovisuales
Molinare www.molinare.es

A los canales de television por su emision:

« Radio Television Espafiola www.rtve.es

« Federacion de Organismos de Radio y
Television Autonémicos www.forta.es

- La Sexta www.lasexta.com

« Cuatro www.cuatro.com

Federacion Espaiiola de Parkinson

Y a la EPDA por la cesion del anuncio
www.epda.eu.com

Ademas, queremos agradecer su colabo-
racion a todas las personas o entidades
que de manera desinteresada han par-
ticipado en la difusion de éste anuncio
televisivo.

Siempre es dificil ponerse
en el lugar de otra persona,
pero creemos que este
anuncio muestra las
dificultades cotidianas

de una persona

con parkinson

revistafep | 13



Noticias fep

periodo 2011

Maria Galvez

Directora General
Federacion Espafola de
Parkinson

En la Asamblea General de la FEP cele-
brada en junio del pasado afio, los miem-
bros de la Federacion aprobaron el Plan
Estratégico para el periodo 2009-2011.

El entorno de nuestras organizaciones
cambia constantemente, por eso he-
mos de conocer los instrumentos que
nos ayudan a prever y adaptarnos a los
cambios, creando una vision proactiva.
A partir del conocimiento de nuestra en-
tidad podremos elaborar los proyectos
que llevaran a cabo la misién de nuestra
organizacion. La FEP en su plan estraté-
gico ha definido su mision como la de
“Coordinary gestionar en representacion
de las asociaciones federadas a nivel na-
cional, todo aquello que sirva para me-
jorar la calidad de vida de las personas

revistafep | 14

afectadas por la enfermedad de Parkin-
son y sus familiares, asi como todo lo
que sea posible para lograr erradicar la
enfermedad. Ademas de difundir infor-
macion fiable sobre ésta”.

Hemos reflexionado sobre diferentes
temas criticos de nuestra entidad para
determinar cuales son nuestros puntos
fuertes y asi neutralizar los débiles. De-
bemos aprovechar las oportunidades y
transformar las amenazas en éstas.

Las lineas estratégicas
reflejadas en el plan son:

« Mejorar los recursos y la atencién social
y sanitaria para los afectados de par-
kinsony sus familias.

- Sensibilizar y concienciar a la sociedad
en general sobre la enfermedad de Par-
kinson.

- Fortalecimiento institucional de la FEP y
de su estructura interna, como integra-
dora de las asociaciones, promoviendo
una mayor participacion de éstas.

- Promover la formacion especifica en EP
de los diferentes profesionales.

Este es el primer plan estratégico de la
FEP con el que pretendemos contribuir
a los esfuerzos de todas las entidades
que conformais esta organizacion, para
conseguir la mejora de la calidad de vida
de las personas afectadas, ya sean enfer-
mos/as, familiares, cuidadores/as, etc. El
Plan proporciona una vision y estrategia
comun y supone una nueva orientacion
que irda mas alla de sus tres afos de vi-
gencia. Vamos a impulsarlo con entu-
siasmo, con ilusion y con la certeza de
que responde a nuestras prioridades.

Federacion Espaiiola de Parkinson

El Plan proporciona una
estrategia comun y supone
una nueva orientacion

que ira mas alla de sus

tres afos de vigencia

Ciclo de Conferencias

“Parkinson Responde”

En Febrero de 2009 la Federacién Espafola de Parkinson
(FEP), inici6 un nuevo proyecto: el “Ciclo de Conferencias
Parkinson Responde”. El programa naci¢ de la voluntad de
la FEP de llegar a cada una de las asociaciones federadas.
Este ofrece a los usuarios eso que frecuentemente es tan
dificil de conseguir: Educacion para la Salud por un profe-
sional especializado en la enfermedad de Parkinson.

La ponencia que se esta realizando este afo lleva por ti-
tulo “Actualizacion en los tratamientos de la enfermedad
de parkinson”. Durante la charla se realiza una breve re-
ferencia al trabajo que se esta realizando en la FEP dando
a conocer los proyectos que tienen a su alcance los usua-
rios. El grueso de la charla se centra en ofrecer al usua-
rio los conocimientos basicos en el tratamiento de la EP,
como utilizar el tratamiento farmacolégico en todos sus
aspectos, en qué consiste el tratamiento quirtrgico, cémo
mejorar la comunicacion con su médico, cémo realizar el
diario del paciente... posteriormente se abre un amplio
turno de preguntas y respuestas en el que todo el aforo
participa activamente.

Queremos agradecer la gran acogida que han mostrado
las asociaciones por este proyecto y mostrar la gran sa-
tisfaccion experimentada por el ponente durante las mis-
mas.

El ciclo de conferencias ambiciona llegar a las 43 asocia-
ciones federadas en aproximadamente 2 anos. Actual-
mente en los 11 meses que lleva en marcha el proyecto,
se han realizado ya 20 conferencias en las asociaciones
que lo han solicitado, esperando llegar al resto durante el
2010. Mediante las conferencias la FEP observa la realidad
social de cada colectivo asociativo, sus logros y sus nece-
sidades. De esta manera podemos observar in situ como
ayudar a los/as afectados/as, tomando una vision general
del panorama socio-sanitario que los envuelve.

Es un buen momento para la difusion del centro entre
los medios de comunicacion y la comunidad de la zona, e
incluso para ofrecer la oportunidad de conocer la asocia-
cion y contactar con médicos/as de familia y enfermeros/
as que trabajan en su zona, ya que la conferencia ofrece
un alto nivel de conocimientos para los/as profesionales
que quieren aprender sobre esta enfermedad.

Es importante destacar que las conferencias son total-
mente gratuitas para las asociaciones que las solicitan ya
gue el proyecto se realiza en colaboracion con los labora-
torios Solvay Pharma.
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Reunion de la FEP con la Ministra

de Sanidad y Politica Social,
Trinidad Jiménez

El pasado 23 de abril, la Federacién Espafola de Par-
kinson junto a otras asociaciones de pacientes, se re-
unié con la Ministra de Sanidad y Politica Social, Trini-
dad Jiménez para expresar su opiniébn con respecto a
la politica sanitaria del gobierno.

El presidente de la FEP, José Luis Molero, pregunt6 por
el Centro Estatal de Referencia de Cartagena, que des-
de el aflo 2003 en el que se aprobd su concesion se
encuentra paralizado.

Ademas se requirié una mayor presencia de las aso-
ciaciones de pacientes como 6rgano consultivo, tal y
como se hace en otros paises europeos, puesto que
somos los propios pacientes los que podemos poner
sobre la mesa las necesidades que tenemos y las vias
que debe seguir el SNS para alcanzarlas.

Actualmente participamos en el Foro Abierto de Sa-
lud, el Unico o6rgano consultivo de ambito nacional
por el momento.

También se reconocié la acertada decision del gobier-
no de juntar por fin el Ministerio de Sanidad con el de
Politica Social, algo que veniamos reclamando desde
hace tiempo.
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Actualidad asociaciones

AsSocCIiaciones
de |3 FEP

Redaccion
Asociaciones

de la Federacion
Espanola de Parkinson

e

Sede ACAP
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Tras mucho tiempo sabiendo que la sede
de la Associaci¢ Catalana per al Parkinson
tendria que cambiar de ubicacion, y des-
pués de una intensa y complicada bus-
queda por parte de los miembros de la
Junta Directiva y diversos socios, jhemos
estrenado sedel.

Nuestra nueva ubicacion esta en el ba-
rrio de Sant Marti, en la Calle Concili de
Trento, 16. Es un local de mas de 200 m?
donde tenemos un espacio sélo para no-
sotros: socios, familiares, profesionales...
estd completamente adaptado para que
cualquier persona con movilidad reduci-
da no tenga ningun problema en llegar y
estar en la nueva sede. Cumplimos con
todos los requisitos marcados por la Ad-
ministracion para ser una entidad que da
un servicio de calidad y profesionalidad a
enfermos de Parkinson y sus familias. Sin
duda, en este nuevo local se nos abren
muchas posibilidades.

Desde la ACAP seguimos ofreciendo to-
dos los servicios necesarios para afec-

tados y familiares. Tenemos atencion
social, juridica y asesoramiento sobre
ayudas técnicas. Servicio de atencion a
domicilio y Unidad de Respiro Familiar.
Concretamente, en la asociacién, se rea-
lizan las siguientes terapias: fisioterapia
grupal o individual, logopedia grupal o
individual, grupos de soporte psicoldgico
tanto para afectados como para familia-
res, terapia ocupacional, musicoterapia,
arterapia y bailes de salon. No falta un
espacio para los socios que conforman
el “club social” donde se realizan cantos
corales, juegos de mesa y desde donde
se organizan salidas ludicas.

iOs esperamos!

Il Jornadas Provinciales de
“Enfermedades Neurodegenerativas”

La Asociacion Parkinson Burgos organizo
los dias 5, 6 y 7 de noviembre las segun-
das jornadas provinciales de enfermeda-

M? Jests Delgado, presidenta de la Asociacion Parkinson Burgos

des neurodegenerativas con 20 horas de
formaciéon entre talleres y conferencias.
Se trataron temas relacionados con Par-
kinson, Alzheimer, Esclerosis Mdultiple y
enfermedades raras Corea de Huntington,
Arnold Chiari y PSP.

Asistieron mas de 150 personas entre
profesionales de la medicina y del ambito
sociosanitario como son: Doctores, Tera-
peutas Ocupacionales, Fisioterapeutas, En-
fermeros, Auxiliares de Clinica, Psicélogos,
DUE y estudiantes de estas disciplinas.
Ademads se nos otorgd un reconocimiento
por parte de la Diputacién Provincial de
Burgos por la organizacion de dichas Jor-
nadas en nombre del Presidente, entrega-
do por el diputado de Bienestar Social.

Tarragona

La Associacid Parkinson Comarques de
Tarragona ha celebrado este afio su dé-
cimo aniversario y con este motivo, en el
mes de mayo se realizb una exposicion de
manualidades hechas por los enfermos y
un acto de celebracion que cont6 con la
colaboracién de diferentes grupos de per-

sonas. Un mediatico presentador de radio
y television catalan, Xavier Grasset, fue el
encargado de presentar la gala y de re-
citar poesias hechas por los socios de la
entidad. Participaron también grupos de
folklore y baile tradicional (corales, tan-
go, ball de bastons, esbart...). Hubo una
gran asistencia de publico.

Con motivo del décimo aniversario tam-
bién se realizaron charlas sobre la enfer-
medad de Parkinson en todos los centros
civicos de la ciudad de Reus y en los cen-
tros de atencion primaria de Tarragona.

Ferrol

El grupo de Aprendizaje y control del
movimiento humano de la Universidad
de A Corufa en colaboracién con la Aso-
ciacion Parkinson Ferrol han desarrollado
una serie de investigaciones con el ob-
jetivo de mejorar la autonomia motora
del paciente con la enfermedad de Par-
kinson (EP).

En uno de estos estudios los investigado-
res comprobaron que el uso de una cinta

Federacion Espaiiola de Parkinson

rodante mejoraba significativamente la
amplitud de la marcha en aquellos pa-
cientes con un mayor deterioro motor.
Dicha mejora se producia inmediata-
mente cuando el paciente comenzaba
a andar en la cinta. Ademas se producia
una transferencia a la marcha en suelo,
de tal modo que el paciente tras una Uni-
ca sesion era capaz de caminar con una
mayor amplitud del paso. Estos resulta-
dos son muy relevantes debido a que
la principal afectacion en la marcha en
estos pacientes es una reduccion drama-
tica en su amplitud del paso. Esta inves-
tigacion publicada recientemente (Bello
et al, 2008) ha sido premiada como la
mejor publicacion cientifica 2008 en la
modalidad “Asistencia Sanitaria” - Pre-
mio FEGAS (Escola Galega de Adminits-
tracion Sanitaria) con el titulo “Treadmill
walking in Parkinson’s disease patients:
adaptation and generalization effect”.
Fecha 28/01/2009.

Actualmente los pacientes de la Asocia-
cion Parkinson Ferrol siguen colaboran-
do con nuestro grupo en una busqueda
comun de estrategias para la mejora mo-
tora en pacientes con la enfermedad de
Parkinson.

Bilbao

El dia 30 de Junio, en el salén de actos de
BOLUNTA nos adherimos, junto a otras
organizaciones y redes del tercer sector,
al compromiso de “Calidad en el Tercer
Sector”.

Mas de cien entidades sociales y redes
del Tercer Sector de Euskadi firmaron el
30 de Junio ante responsables de Gobier-
no Vasco, Diputaciéon Foral de Bizkaia y
Euskalit, un compromiso de calidad na-
cido desde la inquietud por visualizar las
distintas iniciativas relacionadas con la
calidad y la mejora de la gestion.
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La Asociacion Parkinson Madrid se ha
consolidado este aflo como una de las
organizaciones pioneras en formacion
sobre la enfermedad de Parkinson. En
2009, ademas de los cursos para cui-
dadores y los que coordinamos en re-
sidencias y centros de dia, nuestros
profesionales han impartido una acciéon
formativa para los médicos y enfermeros
de Atenciéon Primaria de la Comunidad
de Madrid, fruto de la confianza deposi-
tada en nuestra organizacion por parte
de la Direccion General de Atencién al
Paciente regional. Ademas, nos hemos
dirigido a formar a los voluntarios de
la region, gracias al curso “Habilidades
practicas para la labor voluntaria con en-
fermos de parkinson”, que acogié la Casa
de Voluntariado.

Por Gltimo, nuestra asociacion ha sido

Cursos de formacion Asociacion Parkinson Madrid
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protagonista de una accion formativa
pionera en Espafa para desarrollar acti-
vidades de sensibilizacién y divulgacion
en un colegio. Durante una semana,
nifios de entre 6 y 11 afos del centro
“Escuelas Aguirre” pudieron aprender
de forma ludica lo que es el parkinson
y como lo vive la persona y su familia.
Como colofén, se organizd una fiesta in-
tergeneracional, donde los mas peque-
fios y nuestros socios pudieron mostrar
sus habilidades y charlar en torno a una
merienda.

Colaboracién con la Universidad. En desa-
rrollo del convenio de colaboracion entre
la EU de Fisioterapia, durante los meses
de Abril y Mayo, 21 alumnos de esta Es-
cuela realizaron practicas en la Asociacion

Federacion Espaiiola de Parkinson

impartiendo diversas terapias a enfermos,
con completa satisfaccion para los estu-
diantes y los pacientes tratados.

Dia Mundial del Parkinson. Destacar por
su relevancia el Festival celebrado en el
palacio de la Opera de La Corufa, con la
intervencién de la Banda Juvenil de Ma-
sica del Colegio “Liceo La Paz y la Coral
Polifonica de Betanzos a la que se uni6
el Coro de la Asociacién y que resulté un
gran éxito. Concurso de Tartas, confec-
cionadas por los enfermos, que contd
ademas con la presencia como presen-
tadora del acto de la actriz Marfa Pujalte,
desplazada especialmente desde Madrid.
Se presentaron 21 tartas de gran calidad,
que fueron consumidas por los presentes
al final del acto.

Nuevo Cartel La Asociacién cuenta con
un nuevo cartel cuyo disefio fue ofrecido
a todas las asociaciones de la Federa-
cion. El cartel, financiado integramente
por el Ayuntamiento de La Corufia, esta
siendo utilizado, como elemento promo-
cional de una campafa de divulgacion y
captacion de socios en los municipios
de la comarca de La Corufia.

Hacia tiempo que los que formabamos
parte de la Junta Directiva de la ASO-
CIACION PARKINSON ASTURIAS  venia-
mos observando que esta enfermedad
que padeciamos era la gran desconocida
para la inmensa mayoria de la socie-
dad y lo mas sorprendente atin, también
lo era para muchos de los afectados y
para los familiares y/o cuidadores.

En el afio 2005 pudimos poner en mar-

cha esta actividad y seguimos desa-
rrollandola por todo el Principado de
Asturias. Asi, bajo el titulo de “CONVIVIR
CON LA ENFERMEDAD DE PARKINSON”,
organizamos una exposicion que tiene
tres objetivos:

1. Mostrar de forma facil y sencilla las
caracteristicas mas significativas de
la ENFERMEDAD DE PARKINSON, pues
resulta ser un mal tan desconocido
como complejo a pesar de que causa
un gran impacto en la vida de quienes
la padecen y a pesar de que la socie-
dad paga un alto precio por ella.

2. Informar sobre lo que es y lo que rea-
liza la ASOCIACION PARKINSON ASTU-

Exposicion Centro Comercial “Los Prados”

RIAS. Los enfermos de Parkinson, fami-
liares y amigos que formamos parte de
esta Asociacion queremos que el res-
to de la sociedad vea cémo es nuestro
dia a dia; que conozca lo que supone

ASOCIACION FARKISON JORELLANGS PRINGIPADO DE ASTURMS

Aencion nte

=nfermos de Parkinson y familiares |

Furgoneta adaptada Asociacion Parkinson Jovellanos

padecer la enfermedad de Parkinson y
todos los problemas asociados a este
trastorno.

3. Estimular la AUTOESTIMA de los afecta-
dos mostrando los trabajos realizados
después de haber sido diagnosticados,
erradicando el mito de que padecer
una enfermedad significa convertirse
en una persona pasiva y demostrando
que se pueden seguir desarrollando
competencias personales en diferen-
tes areas.

Jovellanos

La Asociacion Parkinson Jovellanos Prin-
cipado de Asturias, pone en marcha un
servicio propio de transporte para afecta-
dos y recibe el galardon “Cruz de Ceares”.
Este afio por fin hemos podido adquirir
una furgoneta adaptada para realizar el
servicio de transporte de los enfermos
de parkinson con dificultades de movili-
dad al centro de terapias. Tiene 9 plazas
y ha supuesto un recurso muy valorado
por los afectados ya que hemos podido
ampliar los servicios y la cobertura del

mismo. La Consejeria de Bienestar Social
y Vivienda y la Obra Social Cajastur han
sido las entidades que han cofinanciado
la furgoneta y a los que queremos agra-
decer su apoyo. La Concejalia de Servi-
cios Sociales del Ayuntamiento de Gijon
nos ayuda para la contratacién de una
de las auxiliares de clinica que realiza el
servicio, en cuanto a la otra auxiliar de
clinica esta subvencionada por el Servi-
cio Publico de Empleo del Principado de
Asturias. A todos ellos nuestra mas sin-
cera gratitud ya que sin su inestimable
apoyo no podriamos desarrollar el inten-
so programa de actividades terapéuticas
gracias a las cuales pueden mejorar los/
as afectados/as por el parkinson: los/as
enfermos/as y sus familiares cuidadores.

El 25 de Julio la Asociacién Pefia Cruz de
Ceares, nos ha hecho entrega del Galar-
dén “Cruz de Ceares” en reconocimento
a la labor que desarrollamos que nosotros
agradecemos con humildad, ya que nos
dan aliento para continuar trabajando
para mejorar la calidad de vida de enfer-
mos/as y familiares.
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Novedades médicas

L ogopedia y Parkinson,
un punto de mira

M? Dolores Ruiz Sanchez-Molina

Responsable del Departamento de Logopedia.

Asociacion de Parkinson de Madrid.
doloresruiz@parkinsonmadrid.org

{Qué es la comunicacion?

La comunicacion es la capacidad que
tenemos de transmitir nuestras nece-
sidades y de expresar nuestros deseos,
esperanzas y suenos.

Hacemos uso del lenguaje para llevar a
cabo la comunicacién mediante el habla
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(saludar, pedir un vaso de agua, expresar
alegria o enfado, escribir una nota, hablar
por teléfono, decir algo a alguien, charlar
en la comida, quejarse de un dolor,...)

La importancia de los trastornos

de comunicaciéon en la

enfermedad de Parkinson

Es importante que las personas con par-
kinson y sus familiares comprendan cua-
les son los cambios que pueden ocurrir
en su comunicacién segin va evolucio-
nando su enfermedad y que sepan actuar
para ajustarse a ellos. Aproximadamente,
un 75 % de las personas con enferme-
dad de Parkinson presentan cambios en
su comunicacioén oral, gestual y escrita a
medida que ésta va progresando.

Tanto la comunicacion oral, como escri-
ta, se convierten en necesidades basicas
para nuestra supervivencia y relaciéon
con los demas.

La intervencion del
logopeda desde el inicio
de la enfermedad es
crucial para la prevencion y
rehabilitacion del paciente

La progresiva pérdida de habilidades de
la comunicacién va a tener un profundo
efecto en la calidad de vida de la persona
con parkinson y su familia.

El papel del logopeda en el
tratamiento integral de la
enfermedad de Parkinson

El tratamiento de las alteraciones del
habla requiere de un enfoque multidis-
ciplinar donde el logopeda forma parte
de un amplio equipo de profesionales
(fisioterapeuta, terapeuta ocupacional,
psicélogo, neurdlogo, otorrino, geriatra,
médico de atencion primaria, farmacéu-
tico, trabajador social, enfermero,...)

El logopeda va a proponer las técnicas o
alternativas de comunicacion que man-
tengan, potencien, recuperen, y mejoren
aquellas funciones que se encuentren
alteradas por causa de la enfermedad.
La rehabilitacion logopédica del paciente
parkinsoniano tiene que ir encaminada

e

a asegurar la comunicacion del paciente
en todas las circunstancias y situaciones
posibles de la vida cotidiana. En definiti-
va, mejorar la calidad de vida del pacien-
te con parkinson.

Podemos ayudar al paciente a conocery a
utilizar las técnicas logopédicas, para que
luego encuentre el momento de aplicar-
las en cada circunstancia particular.

La comunicacién del paciente
con parkinson

Hablar es uno de los actos mas comple-
jos que es capaz de realizar el ser huma-
no. Cuando el paciente con parkinson se
encuentra en la situacion en la que su
habla no esta bien, algo le pasa o tiene
dificultades para que le entiendan, de-
cimos que presenta un trastorno en la
expresion verbal denominado disartria
hipocinética.

La disartria hipocinética es consecuencia
de una lesion en el sistema extrapirami-
dal (hipocinesia) que afecta a los gan-
glios basales (nucleo caudado, putamen
y globo palido). Los ganglios basales es-
tan implicados en el control y regulacion
del tono y la postura, en la realizacion de
los movimientos y en el aprendizaje de
nuevos actos motores. La enfermedad
de Parkinson es la patologia por antono-
masia que mejor representa las altera-
ciones que manifiesta una persona con
disartria hipocinética. Esta consiste en

i '

un trastorno en la expresion verbal en
el que los sistemas de respiracion, fona-
cion, articulacion, resonancia y prosodia,
constituyen el grueso de los déficit de
este trastorno (N. Melle, 2007).

Los objetivos especificos de la rehabi-
litacion logopédica en el paciente con
parkinson se van a centrar en el incre-
mento de la intensidad de la voz y de la
precision articulatoria, la reduccion de
la velocidad del habla, el aumento de Ia
movilidad oro-facial, la mejora de la en-
tonacion y de la grafia (MacNeill, 1997).

Pautas para el cuidador, el
familiar, y el logopeda ante las
dificultades de comunicaciéon

del paciente con parkinson

- Estar enfrente del paciente cuando es-
tamos hablando.

- Es fundamental mantener la mirada
con el interlocutor, desarrollar el interés
y establecer turnos durante la conver-
sacion

- Es importante que cuando el paciente
vaya a empezar a hablar organice las
ideas que quiere expresar.

- El paciente debe usar frases cortas y
tomar aire entre cada frase, realizando
pausas que le indiquen al oyente que
éste ha terminado.

- Intentar que no haya demasiado ruido
de fondo en la habitacién que estemos
hablando.

- Escuchar lo que nos esta diciendo aun-

que nos lleve tiempo entenderle.

- Esforzarnos en hablar con claridad para
que el paciente reciba bien lo que que-
remos decirle.

- Le diremos que lo repita mas despacio.

« Cuando no consigamos entender lo que
esta diciendo el paciente:

a) Este puede pensar en expresar con

otras palabras lo que esta diciendo.

b) Podemos repetir solo la parte que no

hayamos entendido o se puede pactar

un gesto o una palabra que le sirva para
identificar el problema sin que se le in-
terrumpa.

- Debemos recordar que aspectos como
la medicacion, el cansancio, el suefio, la
motivacién y la atencion influyen en el
grado de inteligibilidad del paciente.

Cuando el paciente a pesar del esfuerzo
por comunicarse no lo consiga le dire-
mos que lo intente de nuevo mas tarde.

Conclusiones

La intervencion del logopeda desde el
inicio de la enfermedad es crucial para
la prevencion desde el punto de vista re-
habilitador y es la base que va a servir al
paciente para el mantenimiento de sus
funciones en un futuro.

- La empatia y humanidad entre el tera-
peuta y el paciente junto con la colabo-
racion de la familia, van a hacer que los
resultados obtenidos sean mas fructife-
ros cuando se trata de un tratamiento
continuo dado que la enfermedad de
Parkinson es una enfermedad crénica.

- El trabajo logopédico con el paciente
de parkinson va a tener como Unico fin
primordial, mejorar su calidad de vida.
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Novedades médicas

La importancia de I3

Musicoterapia en el Parkinson

Conxita Bentz
Musicoterapeuta
de la ACAP

La Musicoterapia segin
World Federation of Music
Therapy (WFMT) es:

“la utilizacion de la musica y/o elemen-
tos musicales (sonido, ritmo, melodia y
armonia) por un Musicoterapeuta cuali-
ficado, con un paciente o un grupo de
pacientes, en un proceso para facilitar y
promover la comunicacion, la relacion, el
aprendizaje, la motricidad, la expresion,
la organizacién y otros relevantes obje-
tivos terapéuticos, con el fin de satisfa-
cer las necesidades fisicas, emocionales,
mentales, sociales y cognitivas. La Musi-
coterapia trata de desarrollar y/o restau-
rar las funciones potenciales del indivi-
duo para que él o ella, puedan lograr una
mejor integracion intra e interpersonal vy,
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En Musicoterapia nos
servimos de todos los
elementos que nos ofrece

la musica para la recuperacion
de las personas

por consiguiente, una mejor calidad de
vida gracias a un proceso terapéutico de
prevencion o de rehabilitacion.

La musica para las personas afectadas
de EP es basica, pues les facilita el movi-
miento, ya que a partir de ella se estimu-
la el funcionamiento de los neurotrans-
misores responsables del movimiento
- Dopamina, Serotonina - favoreciendo
un mejor equilibrio del tono muscular,
de otro lado el hecho de cantar, tocar,
bailar, crea un ambiente de comunica-
cion y predisposicion a hacer cosas nue-
vas y lo mas importante sentirse feliz.

En Musicoterapia nos servimos de todos
los elementos que nos ofrece la musica
para la recuperacion de las personas.

Debido a las caracteristicas de la Enfer-
medad de Parkinson, la Musicoterapia es
una modalidad Unica en el tratamiento,
pues utiliza técnicas neurologicas y psi-
colégicas especializadas.

Hay dos formas de valerse de la
musica a la hora de la terapia:

- Utilizar la musica para ayudar al movi-
miento vy facilitar el ejercicio fisico usan-
do patrones ritmicos para estimular el
movimiento, como reeducacion de la
marcha, ejercicios de balanceo y lan-
zamiento, coordinaciéon del movimien-
to, etc. Todo ello de una forma ludica y
agradable.

- Utilizar el movimiento a través de la

musica, se utilizan instrumentos que to-
can los pacientes para ejercer funciones
fisicas, como mover los dedos, las ma-
nos, los brazos, etc., el musicoterapeu-
ta da el instrumento apropiado a cada
persona y le dice como utilizarlo, para
asi poder entrenar la motricidad gruesa
y la fina de una forma terapéutica y sig-
nificativa, reforzando los aspectos que
integran el movimiento como son: resis-
tencia, fuerza, extension, coordinacion,
etc., para luego aplicarla a las actividades
cotidianas.

Mientras tocan instrumentos se desarro-
lla un feedback auditivo que inmedia-
tamente reconocen si realizan el movi-
miento correcto.

Disfrutan de tocar y emocionalmente
se sienten felices, se trabaja la memoria
motora, han de estar atentos a la forma
de tocar y controlar el movimiento, en
este caso mantener la pulsacion (para
que no aceleren) entre otras cosas.

La voz - Se trabaja con el canto, este es
basico para obtener una buena respira-
cion, fonacién, articulacién, mediante
la canciéon se ejercita la voz para que
puedan mantenerla al maximo. Utilizan-
do distintas técnicas de Musicoterapia
también se trabaja la expresion facial y

Federacion Espaiiola de Parkinson

corporal representando las canciones,
bailando, etc.

A través de lo anterior se trabajan y po-
tencian las funciones cognitivas: aten-
cion, memoria, las funciones ejecutivas:
coordinacién; asi como la creatividad,
mediante la improvisaciéon musical, rit-
mos, letras, etc.

Lo mas importante a través de lo ex-
puesto anteriormente, es que en todo
momento se trabaja la parte emocio-
nal; donde se expone mediante dibujos,
poesfas, improvisacion (inspiradas en
la audicién) las frustraciones, malestar,
pesimismo, etc. La Musicoterapia es de
gran ayuda en estos casos ya que con la
musica modificas rapidamente la con-
ducta frente a la adversidad y ayuda a
experimentar placer y normalidad, po-
tenciando calidad de vida, aumentando
la autoestima y la motivacion para man-
tenerse activo, asi como a través de este
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arte se fomenta la comunicacion, espon-
taneidad, creatividad, etc. Esta terapia
puede ser grupal o individual, también se
puede llevar a cabo en el domicilio del
paciente o en el Hospital, dependiendo
de cada caso. Es también de suma im-
portancia para las familias y cuidadores,
tanto para ayudarles a ellos a tener su
propio espacio, como para darles ele-
mentos para poder ayudar a la persona
que tienen a su cuidado.

La Musicoterapia hoy en dia esta recono-
cida en todo el mundo como una profe-
sion fuerte y viable. A mediados de los
afos cuarenta empezaron los esfuerzos
colectivos a favor de la investigacion y
el establecimiento de cursos de Licen-
ciatura y de post-graduados. Por suerte,
en Espafa cada vez estd tomando mas
protagonismo y reconocimiento, cada
vez hay mas universidades que la impar-
ten, al mismo tiempo que la figura del
Musicoterapeuta toma importancia en
los distintos campos sanitarios y educa-
tivos. El Musicoterapeuta siempre trabaja
en un equipo multidisciplinario junto con
otros profesionales, colaborando con to-
dos para asf hacer que las terapias sean
mas efectivas.

Personalmente como Musicoterapeuta
de la Associacié Catalana per al Parkinson,
he estudiado y profundizado con mis pa-
cientes sobre los efectos de la musica y
como gracias a ella van manteniendo sus
facultades e incluso recobrandolas, sa-
liendo de su aislamiento y manifestando
sus emociones, expresando todos sus te-
mores e incertidumbres. Este estudio me
ha llevado como compositora y pianista
que soy a componer la obra “jOH! Mun-
do” basandome en distintas técnicas de
Musicoterapia y en estudios cientificos
que demuestran el porqué del tiempo,
el ritmo, la instrumentacion, que dan las
ordenes al cerebro, para desbloquearlo
en unos casos, para desinhibir en otros, o
para producir la palabra, ya que la musi-
ca en si promueve muchos estimulos en
cada area cerebral, visual-cognitiva, psi-
comotriz y emocional.

En mi obra musical quiero dejar plasma-
do e intentar reflejar paso por paso el
estudio psicologico del interior de estas
personas y como a través de las distintas
piezas musicales van encontrando este
alivio y esperanza para seguir adelante.
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EL NUEVO DISCO DE COMNXITA BENTZL

MISICA PARA LA CHRACION DE CHERPO v ALNA

POEMAS

Si a mi oido llega musica,
Cual cosa de brujeria,
Mis pies parecen alados
Dando vueltas y giros.

Autor:
Dna. Victoria Mora
Presidenta de Parkinson Valencia

La rigidez que atenaza mi cuerpo

se diluye al calor de las notas de un piano

en una vibracion que incita al movimiento,
qgue me envuelve y me lleva de la mano.
Comienzo un balanceo, mecida por el viento.
Con los pies en el suelo, como junco ligero.
Me inclino suavemente y recupero

el afan por moverme. Se libera mi cuerpo...
Ya me siento danzar. No existe duelo.

Ha sido de tu mano, como he logrado hacerlo

Autora:

Dia. Purificacion Benavent
Escritora afectada de Parkinson
Inspirada en la obra jOH! Mundo

RECOMENDADAS

Ejercicios fisicos, de habla
y voz para afectados de parkinson

Este es un libro eminentemente
practico sobre la fisioterapia, la
terapia ocupacional y la logope-
dia aplicadas a la enfermedad de
Parkinson. El libro, esta dividido
en dos partes bien definidas:

En la primera los autores nos ex-
ponen mediante ejercicios prac-
ticos, técnicas de rehabilitacion
motora en la EP y su enfoque
desde la terapia ocupacional. En
la segunda parte nos muestran
los trastornos del habla y la voz
que sufren los afectados por la
EP asi como las técnicas mas no-
vedosas utilizadas para tratarlos.
Puede descargar el libro en link :

http://www.imsersomayores.
csic.es/documentos/documen-
tos/farmalia-ejercicios-01.pdf o
bien solicitarlo en su asociacion
de parkinson mas cercana.

EJERCICIOS FISICOS,
de HABLA y VOZ

Guia de buena practica clinica

en Geriatria. Enfermedad de Parkinson

Este manual pretende de forma
sencilla y practica resolver las
dudas habituales que se plan-
tean diariamente en la detec-
cion, tratamiento y seguimiento
de los/as enfermos/as de par-
kinson. La guia revisa de forma
sencilla y practica las evidencias
disponibles actualmente sobre
aspectos tales como el diagnos-
tico, el tratamiento inicial y el re-
comendado en la EP avanzada,
las caracteristicas peculiares de
la enfermedad de Parkinson en
el/la afectado/a, las alteraciones
de la marcha, el tratamiento no
farmacolégico o los parkinsonis-
mos atipicos.

La descarga del documento se
puede realizar mediante el vin-
culo indicado.
http://www.segg.es/sites/de-
fault/files/page/GUIA%20GERIA-
TRIA.%20Parkinson.pdf

Luia de buena
practics clinica
en Geriatri

Parkinson dia a dia: Antes

de decir «no puedo», jinténtalo!

Esta es la nueva obra de la “Bl-
BLIOTECA PARKINSON” de la
Asociacion Parkinson Madrid,
destinada a todos los afectados
de parkinson, sus cuidadores y
cualquier persona interesada en
esta enfermedad. El objetivo del
libro es proponer una serie de
ejercicios, estrategias y orienta-
ciones que puedan ayudar a re-
solver los problemas cotidianos
de la patologia. En él se repasan
uno a uno los puntos en los cua-
les el afectado cotidianamente
puede encontrar dificultades y
propone estrategias para supe-
rarlas.

Para adquirir el libro pueden di-

rigirse a su asociacion de parkin-
son de referencia o bien acceder
a él mediante el siguiente link:
http://www.imsersomayores.
csic.es/documentos/documen-
tos/chueca-parkinson-01.pdf
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Enfermedad de Parkinson y otros
Parkinsonismos. Neurologia caso a caso

El texto es una revisién de los
avances existentes en el campo
del diagnostico y tratamiento
de la enfermedad de Parkinson
y otros parkinsonismos. Este
manual es una herramienta Util
en la practica clinica diaria, que
puede ser consultada con faci-
lidad y utilizada en el manejo
diario de estos pacientes.

Estd destinado principalmente
a neurdlogos/as no especialis-
tas o en periodo de formacion,
aunqgue puede servir de revision
para los neurotlogos especialis-
tas y de informacion para mé-
dicos no neur6logos que tienen
contacto con estos pacientes en
su practica diaria. Ademas pue-

de resultar muy interesante para
enfermeros/as, fisioterapeutas,
logopedas o cualquier otro pro-
fesional interesado en conocer
los aspectos fundamentales de
esta patologia. Editorial pana-
mericana, ISBN: 978-84-7903-
808-3.

Guia para mejorar la atencion sanitaria

Manual del paciente

Conseguir una buena relacion
entre los profesionales sanita-
rios y el paciente es el proposi-
to del Manual del Paciente. Con
él se pretende familiarizar al
afectado/a sobre el funciona-
miento del sistema sanitario, para
que pueda obtener el maximo
rendimiento del mismo y evitar-
se asi muchas de los problemas a
los que se enfrentan los usuarios.
Puede solicitar el Manual con-
tactando con Pfizer www.pfizer.

es o bien descargarlo en el link:
http://www.pfizer.es/docs/pdf/sa-
lud/2008 Manual-Paciente-Guia-
Mejora-Atencion-Sanitaria.pdf

Paciente ﬁ




Memantina en el tratamiento

de la demencia en la enfermedad
de Parkinson

La demencia por cuerpos de Lewy y la demencia asociada
a enfermedad de Parkinson son formas frecuentes de de-
mencia. En la actualidad el Unico tratamiento autorizado
para la demencia asociada a la enfermedad de Parkinson es
la rivastigmina, y no existe ninguno para la demencia por
cuerpos de Lewy.

El objetivo de este estudio fue evaluar la eficacia y seguri-
dad de memantina (tratamiento eficaz en la enfermedad de
Alzheimer) en pacientes con estos tipos de demencia. Parti-
ciparon pacientes con demencia leve o moderada (puntua-
ciones mayores de 12 puntos en la escala MMSE) durante
2005-2008. El estudio tuvo un disefio de grupos paralelos,
de 12 semanas de duracion en el que los pacientes fueron
de forma aleatoria tratados con memantina (20 mg/d) o
placebo. Los pacientes eran incluidos si cumplian los cri-
terios del Banco de Cerebros de la UK Parkinson'’s Disease
Society y desarrollaron demencia de acuerdo a los criterios
de DSM-IV (Statistical Manual of Mental Disorders 4th edi-
tion) al menos un ano antes de los sintomas motores, o
cumplian los criterios revisados de consenso de demencia
por cuerpos de Lewy. Los médicos que evaluaron a los pa-
cientes desconocian el tratamiento que estos recibian.

La conclusiéon segln los resultados fue que los pacientes
con demencia asociada a enfermedad de Parkinson o de-
mencia por cuerpos de Lewy pueden beneficiarse del trata-
miento con memantina.

La mejoria fue modesta tras 6 meses de tratamiento con
memantina y detectada solo con la escala de impresién
clinica global, ya que en la mayoria de las variables se-
cundarias no hubo diferencias con el placebo. Los efectos
adversos fueron frecuentes, alrededor del 20 % de los pa-
cientes abandonaron el estudio por este motivo, pero no
hubo diferencias entre el grupo tratado con memantina y
el tratado con placebo, por lo que puede considerarse que
el tratamiento con memantina fue bien tolerado.
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Resonancia magnética craneal
de alta resolucion en la enfermedad

de Parkinson

En la enfermedad de Parkinson
(EP) existe una pérdida selectiva
de neuronas dopaminérgicas en
la porcion ventrolateral y lateral
de la sustancia negra. En un mo-
delo murino de parkinsonismo
se demostré que la imagen del
tensor de difusion se correlacio-
naba con el nimero de neuro-
nas dopaminérgicas perdidas
por la intoxicacién con MPTP.

En este trabajo se estudiaron 28
sujetos, 14 con EP inicial aun no
tratada y 14 controles. Se obtu-
vieron imagenes del tensor de
difusion utilizando un equipo
de resonancia magnética de 3T.
Se llevd a cabo un analisis de
regiones de interés en las par-
tes rostral, medial y caudal de
la sustancia negra. La valoracién

de las imagenes las realizaron
observadores ciegos indepen-
dientes.

La anisotropia fraccional estaba
reducida en la sustancia negra
de pacientes con EP comparada
con la de sujetos controles. Esta
reduccion estaba todavia mas
acentuada en la parte caudal de
la sustancia negra. La sensibili-
dad y especifidad para diferen-
ciar pacientes de controles fue
del 100%.

En conclusion la resonancia
magnética de alta resolucion,
utilizando imagenes del tensor
de difusion, permite distinguir
la EP de novo de individuos sa-
nos. Este podria ser un potencial
marcador no invasivo de la EP.

Inician estudio de terapia

génica en humanos

Investigadores del Hospital Hen-
ri-Mondor y la Universidad de
California, iniciaron un estudio
experimental con terapia génica
en 11 afectados de parkinson.
Los articulos se presentaron en
Science Translational Medicine.

Los investigadores indicaron
que la terapia ofrece resultados
esperanzadores y ningin efecto
secundario grave, pero también
comentaron que el ensayo auln
esta en curso y es demasiado
pronto para tener conclusiones.
En cambio si hay conclusiones
del estudio preliminar realizado
€n monos, CoOmMo paso previo
al inicio del ensayo con per-
sonas: tras la terapia, se resta-
blecieron las concentraciones
de dopamina en el cerebro, y
las dificultades de movimiento

caracteristicas de la enferme-
dad de Parkinson desaparecie-
ron durante un periodo de tres
afos y medio. Esta mejora se
observo sin que se produjeran
movimientos involuntarios (dis-
cinesias) ni ningln otro efecto
secundario significativo.

Las conclusiones del estudio en
humanos se esperan en 2012.

™

La exposicion a pesticidas aumenta
el riesgo de EP

.

Investigadores de la University of California, realizaron
un estudio epidemiolégico en el que afirmaban que la
exposicion a pesticidas aumenta el riesgo de sufrir en-
fermedad de Parkinson. Este trabajo destacd por pro-
porcionarnos la primera evidencia sobre este tema en
humanos. El trabajo se publico en “American Journal of
Epidemiology”.

En el estudio realizado a los residentes del Valle Central
de California diagnosticados de EP, los investigadores
encontraron que los afios de exposicion a la combina-
cion de fungicidas como el maneb y herbicidas como el
paraquat, aumentaba el riesgo de parkinson en un 75
por ciento. Ademas, para las personas de 60 afos de
edad o menores de 60 con diagnéstico de parkinson, la
exposicion a los agentes habia aumentado su riesgo de
la enfermedad de cuatro a seis veces mas. Los investi-
gadores descubrieron, que entre los residentes del Valle
Central, que vivian a menos de 500 metros de campos
rociados entre 1974 y 1999, habia un 75 por ciento de
aumento del riesgo de parkinson.

Entre las personas que fueron diagnosticadas de EP a los
60 afios 0 a menor edad, se encontraban las que habian
estado en riesgo debido a su exposicion al maneb, el pa-
raquat o ambos en combinacion entre 1974 y 1989, afios
en los que eran nifos, adolescentes o adultos jovenes.
Los resultados confirmaron las observaciones de dos
estudios con animales, uno en el que se expone que la
exposicion a multiples sustancias quimicas puede au-
mentar el efecto de cada sustancia quimica. Y en segun-
do lugar, que el momento de la exposicién también es
importante.

Motivo de especial preocupacion, es que los datos in-
dican que la ventana critica de exposicion a sustancias
téxicas puede haberse producido afios antes de la apa-
ricion de los sintomas motores.

Podemos aprender

mientras sonamos

Un equipo multidisciplinar del Hospital Universitario Central
de Asturias (HUCA) publico en “Sleep” un brillante estudio
en el que se desencriptaron aspectos hasta ese momen-
to desconocidos de la actividad cerebral de los humanos
cuando duermen.

El estudio se desarroll6 de 2003 a 2008 en 12 pacientes
con parkinson sometidos a estimulacién cerebral profunda
bilateral. Se les realizd un estudio de la actividad cerebral
profunda en dos situaciones: cuando estaban despiertos y
cuando estaban dormidos (en especial en la fase REM que
es aquella en la que soflamos).

Mediante el estudio se demostré que en sus cerebros es-
taban presentes las ondas PGO (ayudan a forjar los suefios
recuperando escenas de la realidad propia de cada perso-
na). Esas ondas explican que en el 88% los suefios hay mo-
vimientos como correr o andar y no solo imagenes. Ademas
demostraron que hay tres componentes a la hora de sofiar:
el visual, el emocional y el motor.

Los investigadores determinaron que las ondas estan rela-
cionadas con la consolidacion de la memoria y del aprendi-
zaje. Y como los suefios son parte de la realidad, porque la
fase REM no es inconsciente, sino subconsciente. De ahi se
deduce que cuando se suefia se puede aprender. Ademas
uno puede inducirse sus propios suefios, y si suefias con
ciertos movimientos estos consolidaran el aprendizaje y el
recuerdo de los patrones de conducta motora que se pre-
tende ensefar o reforzar. Esto explica y establece las bases
fisiolégicas de la utilidad de los movimientos imaginarios
en rehabilitacion o en el deporte. Durante la investigacion
se descubrieron otros puntos como que en el 30-35% de
los suefios se encontraron emociones como la ansiedad y
el miedo.




Concursos

Redaccion

VIl edicidn del concurso

M? Antonia Gonzalez, ganadora del Premio Especial Pablo Lizcano

al relato mas original, y miembro de la Asociacion Parkinson

de Navarra (ANAPAR) nos cuenta su experiencia

El pasado jueves 24 de Septiembre tuvo
lugar la entrega de premios de la VII edi-
cion del concurso “Cuéntanoslo... con
arte”, organizado por la Federacion Es-
pafnola de Parkinson y la Fundacion Me-
dtronic y dirigido a las personas vincula-
das a la enfermedad de Parkinson.

El Palacio de Pimentel de Valladolid aco-
gi6 la entrega de los premios y la exposi-
cion de las obras graficas. Durante doce
dias las obras participantes, tanto de fo-
tografia como de pintura estuvieron ex-
puestas en este magico lugar, escogido
por Felipe Il para nacer.

El principal objetivo de los premios es
luchar contra el aislamiento social y pro-
mover el conocimiento de lo que signi-
fica padecer esta enfermedad crénica,
progresiva e invalidante. Conocer estos
aspectos con la expresion del arte es una
magnifica manera de acercarse a la so-
ciedad.

M? Antonia Gonzalez, ganadora del Pre-
mio Especial Pablo Lizcano al relato mas
original, y miembro de la Asociacion Par-
kinson de Navarra (ANAPAR) nos cuenta
Ssu experiencia:

“Alla por el mes de mayo, estando en la
Asociacion, ojeé un folleto en el que se
convocaba el concurso “CUENTANOSLO
CON ARTE"

Desde hace ocho afos, la Federacion
Espafiola de Parkinson juntamente con
Medtronic Foundation organizan este
concurso, a nivel nacional, para perso-
nas afectadas de Parkinson y sus fami-
liares en las modalidades de: pintura,
fotografia y relato.

Lo mio no es ni la pintura, ni la fotografia
asique pensé, qué podia relatar sobre el

Parkinson y escribi una metafora hablan-
do del cuerpo, como la casa en la que
vivimos. Intenté plasmar el desencuen-
tro entre cuerpo y mente. Quise explicar
los sentimientos que experimenta una
persona, cuando de repente comprueba
que el cuerpo no responde a las 6rdenes
que se le dan desde el cerebro.

Cual no serfa mi sorpresa cuando en sep-
tiembre me comunicaron que habia ga-
nado el Premio Especial Pablo Lizcano
al relato mas original. Un nuevo premio
que se habia creado por primera vez este
ano, dentro del Concurso “Cuéntanoslo...
con Arte” y la entrega era esa misma se-
mana en Valladolid.

Pablo Lizcano, “Un periodista al otro lado
de la trinchera” falleci6 el tres de mayo de
2009 a los 58 afios de edad, después de

una vida plena, dedicada al periodismo
en sus multiples facetas. En el obituario
publicado en el diario El Pais (donde su
compafiera Rosa Montero, es columnis-
ta habitual) destacan su paso por Cam-
bio 16; como presentador, subdirector
y guionista del programa de TVE Auto-
rretrato; cOmo a los 34 afos se convirtio
en director presentador del programa
de entrevistas y actuaciones en directo
“Fin de siglo” (1985-87) y otras muchas
realizaciones en el mundo de la comu-
nicacion. Le unia una estrecha relacion
con el concurso Cuéntanoslo... con Arte,
del que fue gran impulsor y colaborador.

El dia 24 de septiembre, sin pensarnos-
lo dos veces, mi compafiero y yo nos
marchamos a Valladolid. Nos recibieron
y nos alojaron maravillosamente en un
hotel nuevo en el centro de la ciudad.

Federacion Espaiiola de Parkinson

A las 6:30 de la tarde era la entrega de
premios en el Palacio Pimentel (cuna de
Felipe Il). El Palacio donde esta instalada
actualmente la Diputacion de Valladolid,
es una preciosidad con unos mosaicos
estupendos en la entrada, un patio es-
pléndido y unos artesonados arabes dig-
nos de visitarse.

El acto fue muy entrafable y lleno de
emociones. Ademas de las autoridades
provinciales y locales acudieron repre-
sentantes de la Federacién de Parkinson
y de Medtronic Foundation.

Maria Lizcano (hermana de Pablo Lizca-
no) ley6 el comunicado de Rosa Mon-
tero, miembro del jurado que no pudo
acudir por encontrarse fuera de Espafa.

La tarde estuvo repleta de felicitaciones
y animos para todas las personas or-
ganizadoras, ganadoras y participantes
en el concurso. Fue muy gratificante, la
verdad, y nos subi6 la autoestima varios
puntos. Ha sido una experiencia muy
bonita no solo por el reconocimiento del
premio, sino por el reconocimiento de
las personas de la asociacion, amistades,
familiares etc.... y porque es una plata-
forma de sensibilizacion acerca de la en-
fermedad de Parkinson, hubo una gran
repercusion mediatica.

Es importante agradecer a la FEP y a
Medtronic Foundation la creacion de
este premio, asi como a Pablo Lizcanoy
sus colaboradoras y colaboradores por
SU apoyo, puesto que supone un esti-
mulo y apertura para las personas vy las
Asociaciones. Es importante también la
participacién en estas actividades, pues
si no hay candidaturas, si no hay parti-
cipacion: no hay premios, ni concursos,
ni actividades.

Desde estas lineas quiero animaros a to-
das las personas que formamos parte de
las asociaciones de parkinson (Personas
afectadas, cuidadoras) a participar en
este concurso.”
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El Parkinson evoluciona de tal manera que
a medida que la enfermedad avanza los
pacientes se convierten en dependientes
de otras personas para realizar las tareas
cotidianas. Esto motiva que los familiares
de los afectados y sus cuidadores se
conviertan en una pieza fundamental en la

Maria Galvez
Directora General FEP

{3
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vida de los pacientes y que busquen apoyo,
intercambio de experiencias, informacion
y soluciones en las asociaciones de
enfermos y familiares. Actualmente, en
Espafa existen 43 asociaciones federadas
en la Federacion Espafola de Parkinson,
que aglutina a mas de 10.500 asociados.

Ante esta perspectiva nace Parkinson
Net, una iniciativa pionera en Europa,
cuyo objetivo es el desarrollo de una Red
Digital Nacional de Asociaciones de Par-
kinson, un proyecto que recibi6 el primer
Premio de la convocatoria de proyectos
del Plan Avanza del Ministerio de Indus-
tria, Turismo y Comercio.

Parkinson Net consiste en el desarrollo
de una red digital de ambito nacional
que permite disponer de un software de

aplicacion comun a todas las asociacio-
nes federadas en el territorio espafol.

Se trata de una red ambiciosa puesto
que pretende cubrir las necesidades de
gestion y de comunicacion que necesi-
tan las asociaciones para poder atender
adecuadamente a las personas y sus fa-
miliares.

La Federacion Espafiola de Parkinson
(FEP) junto a la Asociacién Parkinson Ma-

drid y la empresa ARTICA Telemedicina,
con el programa Galia Soft como punto
de partida, han trabajado en la creacién
de esta nueva Red Digital adaptandose
al maximo a todas las necesidades de
las asociaciones que en breve seran be-
neficiarias de esta aplicaciéon. Ademas
debemos agradecer su colaboracion a
las Asociaciones de Parkinson Aragon,
Burgos, Murcia, Asturias y Villarrobledo,
cuyos profesionales han contribuido en
el desarrollo de esta aplicacion.

INFORMACION, APOYO

A PROFESIONALES Y
ATENCION DIRECTA AL
AFECTADO Y FAMILIARES

Compartir informacion, recursos y datos
estadisticos con otras asociaciones es
parte del objetivo del proyecto. La in-
tegracion de la informacion del trabajo
diario de todas las asociaciones permi-
tird mediante un modulo de estadisticas

Federacion Espaiiola de Parkinson

personalizadas obtener informacion so-
bre la enfermedad de Parkinson a nivel
nacional. Esta informacion es de gran
utilidad para profesionales que deseen
investigar sobre la enfermedad. Por otra
parte, entre los cometidos del proyecto
se encuentra mejorar la gestion de cada
asociacion de manera que permita una
mayor transparencia, informatizar el tra-
bajo de los profesionales creando una
base de datos y seguimiento terapéutico
de los/as afectados/as, asi como mejorar
la accesibilidad de los/as asociados/as a
través de Internet, donde podran consul-
tar y recibir informacion de los/as pro-
fesionales desde sus casas, independien-
temente de sus problemas de movilidad.

Ademas el proyecto otorgara herramien-
tas técnicas para ofrecer servicios de
asistencia y apoyo a personas que ac-
tualmente por dificultades de desplaza-
miento no pueden acceder a una asocia-
cion. El proyecto consigue asi mejorar la
calidad del servicio ofrecido a la sociedad
por parte del colectivo de asociaciones de
enfermos/as y familiares de parkinson.

APOYO DE LA OBRA SOCIAL
CAJA MADRID

Gracias al apoyo de la Obra Social Caja
Madrid, todas las asociaciones federadas
podran implantar esta nueva aplicacion,
ya que la FEP subvenciona el 75% de su
gasto anual.

Con el objetivo de favorecer su implan-
tacion la FEP organizd a finales de no-
viembre un curso practico de formacion
dividido en dos secciones: una primera
para conocer las funcionalidades princi-
pales de la herramienta y una segunda
para configurar Parkinson Net segln las
necesidades de cada asociacion y dejar
asi preparada la herramienta para su uso
continuado en la asociacion.
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Carta

Mi deuda con una enferma

de Parkinson

Joaquin Pérez Collado.
Presidente de la Asociacion Parkinson
La Roda

Presidente de Ia
Asociacion  Parkin-
son La Roda hasta
su fallecimiento en
2009. Empez6 en
la Asociacion desde
Sus inicios, apoyan-
do, dando ideas y mostrando en todo mo-
mento su interés por todas las personas que
tenfan y sufrian la enfermedad de Parkinson.
Su gran sencillez hacia que fuera una persona
muy cercana para todos los usuarios y traba-
jadores, su sentido del humor nos hizo pasar
muy buenos momentos. Su comparera y es-
posa, Matilde enferma de parkinson, le hacia
entender la enfermedad de nuestros/as usua-
rios/as y tener la capacidad de entrega que él
tenfa dia a dia, para que nuestra asociacion
llegase a cumplir el objetivo mas importante:
que todas las personas que sufren esta enfer-
medad tuvieran la oportunidad de estar en un
centro para que a través de los tratamientos
pudieran mejorar su calidad de vida.

Nos gustaria destacar otra de sus grandes afi-
ciones importantes: la poesia, le encantaba
escribir en cualquier hoja de papel un poema.
Como homenaje a su labor queremos haceros
participes de una de sus obras titulada: “Mi
deuda con una enferma de Parkinson”.

&Sl
Como enferma
K esposa, Matilde le

acia entender la
enfermedad dia a dia

99

Hoy al decidirme a escribir estas lineas,
es para tratar de explicar de la manera
mas sencilla posible, lo que es convivir
dia a dia con una persona afectada por
la enfermedad de Parkinson.

En este caso se trata de mi mujer, Ma-
tilde, con la que llevo compartiendo lo
bueno y lo malo de la vida, desde hace
mas de sesenta afios y es la persona
gue mas quiero en este mundo.

Hoy no quiero decir nada de esa pro-
gresiva y degenerativa enfermedad, que
ha dado un vuelco de ciento ochenta
grados a nuestras vidas, y que hace que
valoremos mucho mas, cualquier acto
que podamos realizar, como por ejem-
plo, asistir a un concierto de nuestra
extraordinaria Banda de Musica, ir de
compras, dar un paseo, o disfrutar de la
compania de seres queridos, como fa-
miliares o amigos.

Federacion Espaiiola de Parkinson

Hoy quiero olvidarme de todo lo nega-
tivo de la enfermedad, quiero olvidarme
de temblores, de rigidez, de medicacion,
de momentos dificiles y quiero hablar
solamente de sentimientos, de amor, de
agradecimiento y de comprension.

A lo largo del dia la persona afectada,
tiene que solicitar ayuda, en distin-
tas ocasiones y es en esos momentos
cuando tienes que estar a su lado, ser su
CUIDADOR con amor y carifio ayudarla
en todo cuanto necesite.

Pero es también el momento de re-
flexionar, de volver la vista atras, de
desandar el camino y darte cuenta que
durante sesenta anos, ella ha sido mi
CUIDADORA, que siempre se ha esfor-
zado y lo sigue haciendo, para que no
me falte de nada, para que tenga todo
a punto y hacerme feliz cada segundo
de mi vida.

Por eso, cada vez que solicita mi ayuda,
pienso que es la manera de ir saldando
mi deuda con ella, aunque estoy seguro
de que nunca podré pagarle todo lo que
ella ha hecho por mi.

Hace unos meses, en nuestra Asocia-
cion de Parkinson, tuvo lugar un taller,
que bajo el nombre de “Un Cuidador,
Dos Vidas” hablaba de la necesidad, de
que el cuidador tuviera su espacio, su
tiempo libre, para poder llevar su tarea
con toda normalidad.

Yo me quedo con el titulo “Un Cuidador,
Dos Vidas” porque Dos vidas son las que
yo necesitaria para pagar mi deuda con
una enferma de Parkinson.

Material Recomendado

Conoce vy actua.

DVD Multimedia para pacientes
v familiares

Redaccion
Maria Galvez
Directora General FEP

La FEP en colaboracion con los labo-
ratorios Boehringher Ingehleim edit6
“Conoce y actua”, un DVD que ayuda al
paciente y familiares a convivir con el
Parkinson.

Desde el convencimiento de que la in-
formacion y la actitud proactiva son las
mejores armas para afrontar de forma
efectiva la enfermedad, la Federaciéon
Espanola de Parkinson (FEP) present6 el
DVD “Conoce y actla. Programa de ayu-
da para las personas afectadas por la En-
fermedad de Parkinson”.

Conocer los sintomas y repercusiones de
la Enfermedad de Parkinson, sus formas
de evolucién, las cuestiones mas rele-
vantes sobre su tratamiento, las terapias
de apoyo, o los recursos y actividades
que los propios afectados pueden desa-
rrollar en el dia a dia, sin duda suponen
un paso positivo y determinante en la lu-
cha por avanzar hacia una mejora de la
calidad de vida de estos pacientes.

En este sentido, el DVD “Conoce y actiia”,
que cuenta con el aval de la Sociedad Es-
panola de Neurologia y de la Fundacion
Espafiola de Enfermedades Neuroldgicas,
ofrece la respuesta de los expertos a las
cuestiones mas relevantes para un me-
jor conocimiento de la enfermedad. Sus
contenidos han sido disefiados de forma
que facilitan la participacion activa en el
cuidado de la enfermedad y contribuyen
a hacer la vida diaria mas facil a estos pa-
cientes, bien a través de consejos para el
desarrollo de las actividades cotidianas
o bien como guia para la realizacion de
ejercicios.

La obra ha sido elaborada por un equi-
po multidisciplinar de especialistas que
a diario trabajan con paciente afectados
de Parkinson y que por tanto conocen
de primera mano sus inquietudes y ne-
cesidades. Han colaborado en la misma,
especialistas en neurologia, enfermeria,
fisioterapia, logopedia y psicologia, con
cuyas aportaciones se ha conseguido un
enfoque integrado en el manejo del pa-
ciente que resulta de gran valor y ayuda
para la vida diaria del propio paciente y
sus familiares. Este DVD puede ser til
tanto para el paciente con diagnésti-
co reciente, respondiendo a preguntas
sobre los sintomas y el tratamiento del
Parkinson, como para aquellos otros que
presentan una larga evolucion de la en-
fermedad, guiandoles y estimulandoles a
realizar terapias que les ayuden a seguir
activos y mejorar su movilidad.

Para conseguir este material solo tiene
que solicitarlo a su asociacion.

Federacion Espaiiola de Parkinson
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Parkinson responde
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