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Descripcion del proyecto

Objetivos y diseno de estudio.
Blogues tematicos y perfil de los participantes.



Objetivo:

Promover un encuentro con personas con enfermedad de Parkinson y cuidadores con el fin de:

1.

2.

Detectar cual es la informacion basal de los pacientes acerca de las fluctuaciones.
Conocer cuales son sus necesidades de formacion y qué medio es el preferido para ese fin.

Identificar herramientas propuestas por pacientes y/o familiares para mejorar la ensefianza/

educacion en el conocimiento de las fluctuaciones.

Entender el grado de apertura de sus neurdlogos a hablar de las fluctuaciones y su

experiencia en consulta.

ldentificar posibles necesidades no cubiertas en el seguimiento de la enfermedad de

Parkinson.



Diseno de estudio cualitativo:

Realizaciéon de un grupo nominal con pacientes y cuidadores, conducido por dos

moderadores expertos, para evaluar su grado de conocimiento sobre las

fluctuaciones, conocer sus preferencias a la hora de recibir informacidn sobre su

enfermedad y explorar posibles necesidades no cubiertas.

+  Parkinson
Madrid

Se utilizd un método estructurado de trabajo

basado en la técnica Crawford Slip Writing,

optimizando la participacion de todos y
permitiendo que cada participante exponga de

forma libre y sin prejuicios sus opiniones y/o

percepciones.




Grupos Nominales:

APLICACION:

« Pone el foco en cuestiones que pueden no
haber sido identificadas previamente.

« Profundizan en las percepciones,
sentimientos y pensamientos de |os sujetos
involucrados en la tematica a tratar.

« |dentifican posibles dreas de interés para el
paciente.

VENTAJAS:

- Eficiente y rapida para la obtencién de ideas en
grupos de trabajo en un tiempo limitado.

« Garantiza la intervencion activa de cada
participante.

¢ Permite una interaccién controlada del grupo.
« Detonadores de didlogo y debate.

« Genera confianza y fomenta el respeto entre los

participantes.

« Permite el andlisis posterior de las intervenciones.



Metodologia: Grupo Nominal y
“Crawford Slip Writing”

Participantes El Método El Analisis

Pacientes y Cuidadores Grupo Nominal + Técnica 5 Bloques Analizados:
en Parkinson Madrid. Crawford Slip Writing Conocimiento, Comunicacion,
5 de diciembre 2025. (Escritura anonima para Fuentes, Preferencias,
igualdad). Necesidades.



Limitaciones de nuestro estudio:

* Sesgo de seleccidn (todos son pacientes asociados).

* Transferibilidad limitada.

* Tamano muestraly diseno cualitativo.

* Posible sesgo de deseabilidad socialy dinamica grupal.

* Perspectiva unidireccional.
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Perfil de los participantes:

ID
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PACIENTE /CUIDADOR

Cuidador
Paciente
Paciente
Cuidador
Paciente
Paciente
Cuidador
Paciente
Paciente
Paciente

SEXO

Mujer
Hombre
Hombre

Mujer
Hombre
Hombre
Hombre

Mujer
Hombre

Mujer

7 pacientes

ANO DIAGNOSTICO

2017
2015

2013
2022

2015
2022
2024

3 cuidadores

TIEMPO DESDE
DIAGNOSTICO

8
10
12

3
10

3

1



Bloques tematicos y dinamica de la sesion:

—_—

Conocimiento sobre las fluctuaciones. Introduccién y presentaciéon del tema

Comunicacion con los profesionales sanitarios.

Fuentes de informacion y confianza. Exposicion y recogida de aportaciones
(individual)

NOWN

. Preferencias formativas en relacion con las

fluctuaciones. L o . i
Revision y priorizacion de aportaciones

5. Necesidades percibidas. (grupal)




Resultados cualitativos

Resumen por bloques tematicos y testimonios.



1. CONOCIMIENTO SOBRE LAS FLUCTUACIONES

La mayoria de los pacientes no
reciben una explicacion explicita
de qué es un periodo “OFF"

La mayoria de los participantes manifiestan
haber oido hablar del término fluctuaciones.

La informacion recibida en |la consulta de
neurologia resulta insuficiente.

Identificacion de las  fluctuaciones vy
conocimiento de estas a partir de su propia
experiencia, de otros pacientes o de |la
asociacion.

consecuencia

Esto genera confusidon con otros
efectos secundarios, sobre-
medicacion accidental y miedo



Identificacion de las Fluctuaciones:
La Anatomia del ‘OFF’

Fluctuaciones es cuando por las
mananas estoy horrible, me
levanto con resacon... luego ya
por la tarde es cuando soy yo.




Hasta ahora me han tratado cuatro neurologos y en las pocas citas que he

Ahora ya me controlo mucho
tenido, lo unico que me dicen es “siga tomando la medicacion” y se acabo

mejor, pero gracias a mi
experiencia, no a lo que me
hayan dicho

=

Nadie nos explico qué era un

Yo puedo estar asi, hablando
OFF ni como identificarlo

contigo, y me quedo dormido

Fluctuaciones es cuando por las mananas estoy horrible, me levanto con
resdacon..., me tomo mis drogas y empiezo a funcionar un poquito. “Ay, jqué bien!”
Y luego ya por la tarde es cuando soy yo, bueno, lo que queda de mi. Muchas
veces no soy yo sin esto (ensena una pastilla), esto es lo que me hace ser yo

Nosotros hemos confundido alguna vez un
OFF con el efecto de la pastilla. Estabamos
esperando en la consulta y le dio como un

Ansiedad, sobre todo por comer. Comer dulce,
chocolate. No es un hambre como otra

persona, es algo como droga, un dolor y
bajon, el se pensaba que era un OFF y se necesitas 4 panchitos o algo de azucar.
tomo otra pastilla. Se sobremedico, estaba No lo puedes controlar
dormido, ni hablaba ni nada

Yo me levanto muy bien, pero por las tardes (o llevo mal. Hace tiempo que por
las tardes decidi que no me iba a vencer este aspecto, entonces lo que hago es
que adapto la actividad. Y entonces me puedo mantener dentro de la
fluctuacion y evito tener que tumbarme porque no me gusta dormirme. Es
hacer algo que te guste mucho: leer pintar, coser, hacer ganchillo... toda esta
serie de cosas las dejo para esos momentos y entonces lo llevo bastante bien.
Como que me aporta dopamina natural, sin tener que tomar una pastillita.
He aprendido a manejar ese momento, a luchar contra mi enemigo




Resumen...

La educacion sobre fluctuaciones no es solo un acto
Informativo, sino un proceso de acompanamiento del

paciente que ayuda a un mejor control clinico.



2. COMUNICACION CON LOS PROFESIONALES SANTIARIOS

¢ Sintomasydudas
¢ Medicacion PK Vs Tto centrado en la persona
¢ Tiempo en consulta

¢ Empatiay malestar comunicativo



2. COMUNICACION CON LOS PROFESIONALES SANTIARIOS

¢ Sintomas ydudas

Algunos pacientes refieren sentirse escuchados, pero es frecuente la sensacion de que:

- Los sintomas se atribuyen de forma genérica al Parkinson
- Las preocupaciones no generan propuestas de manejo

- La consulta se centra en ajustes farmacoldégicos mas que en la vivencia de la

enfermedad

Este patron genera frustracidon clinica y percepcion de falta de solucion,
especialmente ante fluctuaciones complejas o no motoras.



2. COMUNICACION CON LOS PROFESIONALES SANTIARIOS

¢ Medicacion PK Vs Tto centrado en la persona

Los participantes describen revisiones orientadas a la medicacion (“;te subo o
te bajo?”), con menor exploracion de:

[ Impacto funcional J [ Calidad de vida J

[ Sintomas no J
motores

Esto sugiere un desajuste entre agenda clinica y agenda del paciente, con
riesgo de infra-identificacion de fluctuaciones



2. COMUNICACION CON LOS PROFESIONALES SANTIARIOS

¢ Tiempo en consulta

El tiempo asistencial se percibe como limitado y variable.

La experiencia subjetiva es de:
-Consultas breves
-Dificultad para profundizar
-Sensacion de ser atendidos de forma protocolizada

El matiz interesante es que la calidad percibida del tiempo pesa mas que
su duracion absoluta.



2. COMUNICACION CON LOS PROFESIONALES SANTIARIOS

Tiempo de
Calidad

Todo es

Parkinson e Escucha activa sobre el estado

de animo y vida diaria (Poco
frecuente).

b6 Le explicas al neurdlogo los

sis-hsacionde dliefodose a cambios... y siempre te dice:
achaca a la enfermedad. “ “eso es del Parkinson”. Pero es

e Foco exclusivo en dosis de que no todo es Parkinson.
farmacos.

A NotebookLM



TIEMPO EN CONSULTA

A mi me da todo el tiempo que necesite

Los 10 anos que llevo de diagnostico es con el mismo
neurologo. Es cierto que te dedica poco tiempo, pero
también es cierto que cuando te dedica el tiempo es total, es
tiempo de calidad. Segun como te vea te da un tiempo u
otro, se adapta en funcion de como te ve

La semana pasada estuve esperando una hora a la consulta
y estaba contento porque sabia que le estaban dedicando al
anterior paciente el tiempo que necesitaba

Si en vez de dedicarte 10 minutos, te puede dedicar 5, mejor
(...). Es una cuestion del sistema, al final les dicen que no
pueden dedicar mads de 5 minutos porque esto es dinero

Te atienden como borreguitos



2. COMUNICACION CON LOS PROFESIONALES SANTIARIOS

“La verdad sin empatia es crueldad”

Experiencia heterogénea. Mientras que algunos
se sienten escuchados, otros perciben
dificultades para expresar sus dudas o reciben
respuestas genéricas (“eso es del Parkinson”) sin
darles una solucion.

Sensacion de falta de empatia por parte del
neurdlogo; trasladan la importancia de reforzar
sus kRabtidadescemunicativas.

Las consultas se centran en el ajuste de |la
medicacion, sin prestar interés en aspectos como
a eatidad-devida—eh . I I

: ) ) NN

También hay opiniones dispares sobre el tiempo

en consulta, no siempre es suficiente ni de
calidad.




RELACION MEDICO - PACIENTE

La mia es una doctora muy cercana y le cuento: "pues
me ha pasado esto". Y siempre esta intentando darme
calidad de vida. Eso (o noto yo

A mi me pregunta: “;como estds de animo, ¢lloras
mucho?”

Con este neurologo siento que le puedo explicar mis
sintomas y mis preocupaciones, con los otros con
ninguno

<>

Un problema que veo es que cuando vas a la revision
te hacen una revision de como va tu medicacion, pero
no hacen una revision de como va tu enfermedad

La pregunta tipica es: “;qué tal estds? ste subo o te
bajo?”

<>
<>

Lo de siempre, es por el Parkinson, pero ponme un
remedio...

A veces cuando no se te quedan las cosas,

r El comportamiento humano es una

ver a la persona en su conjunto

parte importantisima del tratamiento
tambiéen. Hay que mirar mads alla del
farmaco. La calidad de vida. Hay que

\

preguntas y te dice: “aqui lo tienes”. Te vas
con todo lo que te ha dicho liado, te lo
llevas escrito y no es capaz de explicar y
preguntar si lo has entendido. Te dice: “léete
el informe en casa tranquilamente”

</

)




2. COMUNICACION CON LOS PROFESIONALES SANTIARIOS

¢ Empatia y malestar comunicativo

El déficit de empatia en la cons

alta de contacto
=X visual.y escucha

E} Sensacion de ser
=] un ‘checklist’

farmacoldgico.

-\ Necesidad de

Q@ :

§ ) validar el
sufrimiento
emocional.

- .

Los pacientes reclaman explicitamente formacion comunicativa del neurélogo y abordaje mas humanizado



EMPATIA POR PARTE DE LOS PROFESIONALES SANITARIOS

La primera formacion que debe recibir el neurologo que te va a dar el diagnostico es: quitate la bata de
neurologo y ponte la del psicologo.

De los 4 neurologos con los que he
tratado no me he sentido comodo.
Escribia sin mirarme. Mi
experiencia hasta ahora es cero

Me dijo eso tan maravilloso de
"no te preocupes, que de esto
no te vas a morir”

Creo que te tiene que decir lo que tienes sin andarse con rodeos, pero con un poquito de empatia.

Yo siempre digo que la verdad sin empatia es crueldad



Resumen ...

Déficit en la empatia del neurologo, los pacientes
reclaman explicitamente formacion en habilidades

comunicativas del neurologo y abordaje mas

humanizado.




3. FUENTES DE INFORMACION Y CONFIANZA

Utilizan herramientas diversas: contacto con
otros pacientes, inteligencia artificial,
internet, libros especializados, ...

Los participantes acuden a distintas fuentes,
tanto formales como informales, para resolver
dudas o ampliar su conocimiento sobre Ila
patologia.

Realizan un ejercicio critico para identificar si
estas fuentes resultan fiables, a través del
contraste con otros pacientes, el respaldo
cientifico o la confianza depositada en las
Asociaciones de Pacientes.

La consulta del neurdlogo la situan en el dltimo
lugar, mientras que el médico de atencion
primaria resulta una fuente accesible, aunque
con falta de formacion especifica en la
enfermedad o sus tratamientos.



3. FUENTES DE INFORMACION Y CONFIANZA

Asociaciones de pacientes
Internet y herramientas digitales (incluida |A)
Libros y articulos cientificos
Familiares sanitarios
Su médico

Ensayos clinicos



3. FUENTES DE INFORMACION Y CONFIANZA

La Jerarquia Invertida de la Confianza &

Ante la duda, el
paciente confia en su
e : - igual (la asociacion)
1. Asociaciones de Pacientes (Fuente mas fiable) antes que en el
sistema.
2. Internet / Google
3. Familiares Sanitarios -66
Paradoja: El médico
especialista a menudo
4. El . es la ultima fuente
Neur6logo Percibido como fuente consultada para dudas
limitada por tiempo. diarias debido a la
barrera del tiempo.
99 -

El neurdlogo aparece en Ultimo lugar de las fuentes consultadas para resolver dudas del dia a dia.



4 N\ N\
* De todas las fuentes, la mds util « Estoy suscrito a Google « Un amigo es catedrdtico de
los compafieros de la asociacion. Académico que te avisa si hay EEUU, es una eminencia, estd
algdn articulo, todos los dias muy informado de este mundo.

* Si td y yo sentimos lo mismo, a
uno le viene bien algo pues a lo
mejor a mi también, dentro de
que cada uno tenemos nuestro
Parkinson.

aparecen 5-6, pero dicen lo Contamos con ayuda de

mismo y no llegan a ningdn sitio. familiares para preguntar, te
informa hay este articulo en una
revista médica, o estd habiendo
esta investigacion...

Internet - 1A - Familiares/Cuidadores

Asociacion de

Publicaciones sanitarios

Pacientes

(-En primaria muchas veces estdn 3 (- Cuando te lo explica el neur'o'logo\
perdidos, les dices el nombre del te lo explica es muy rdpido. Con
medicamento y ni lo conocen. un grdfico de dos lineas.

* Se supone que es el puente entre * En trastornos del movimiento me
td y el especialista, algun dio un libro para que me lo fuera
conocimiento deberia tener... leyendo poco a poco, te explica

bien la enfermedad.

Atencion Primaria Neurédlogo




4. PREFERENCIAS FORMATIVAS EN RELACION CON LAS FLUCTUACIONES

Dedicar tiempo en el diagndstico para explicar bien la
enfermedad y |la posible aparicion de fluctuaciones.

 Formacion progresiva y adaptada a cada paciente, segun
evolucion de la enfermedad y estado emocional.

* |Incorporacion de apoyo psicoldgico desde etapas
tempranas.

* Modelos formativos grupales (presenciales y online).
* Materiales informativos complementarios.

« Web actualizada con informacion fiable.

. Multicanal
Temprana Progresiva .
Explicar desde el Adaptada al estado PreseHC|§[cop
. o o : informacion fiable (web
diagndstico fisico y emocional

y papel)



4. PREFERENCIAS FORMATIVAS EN RELACION CON LAS FLUCTUACIONES

Formatos y Canales: Hacia un Modelo Hibrido

QO i =N
” ~ — "
o el
@ =
Encuentros Grupales Formato Hibrido
Intercambio de Presencial + Online
experienciasy (Grabado).
normalizacion de Accesibilidad para
sintomas. zonas rurales.

N\
Material Recetado

Entrega en mano por el
médico. Direccion a
fuentes fiables (evitar
‘Dr. Google’).



Charla grupal porque se intercambian lo que siente cada Materiales entrega en consulta, nos gusta y me ha

uno y vas comentando distintos sintomas. Partes de la servido mucho (...). Que te den un enlace o @R, que
base que hay alguien que nunca ha oido hablar qué es puedas entrar y tengas toda la informacion posible. Que
una fluctuacion. te dirijan donde la informacion es fiable.

APP de informacion, puede promover una asociacion.
Creo que todo el mundo puede descargarse y darle a la No solo online, porque ;qué hacemos el mundo rural?
pantalla.

A mi el psicologo me ayudo muchisimo a aceptar y afrontar esto. Tienes que aprender a vivir con ello. Si empiezas a
sentir cosds que antes no sentias, quieres saber el por qué. El enfrentarte a ti mismo frente al espejo y decirte: “tengo
miedo”, y te diran “es normal, pe-ro lo puedes aceptar asi

Yo creo que cuando te diagnostican de Parkinson
te deberian sentar y decirte: "mira, te hemos

diagnosticado de esto, esta enfermedad es de A mi cuando me diagnosticar ) diabetes,
esta forma, te puede pasar esto, esto y esto. No fue la enfermera quien se tiro una hora
siempre te va a pasar (...). Hay que ir preparando conmigo explicdndome como es mi
a los enfermos para lo que se van a ir enfermedad. Con enfermedades neuronales,

encontrando, el camino que van a sequir como parkinson, debe ser obligatorio.




4. PREFERENCIAS FORMATIVAS EN RELACION CON LAS FLUCTUACIONES

Las asociaciones, punto central de informacion y confianza:

 Fuente mas util
 Prima el modelo grupal
« Espacio de validacion experiencial

« Entorno de aprendizaje practico sobre
fluctuaciones



Resumen...

Esto refleja un paciente navegante del conocimiento, con
aprendizaje distribuido fuera del sistema sanitarioy con
dudas sobre la veracidad de la informacion.



5. NECESIDADES PERCIBIDAS

* Seguimiento multidisciplinar: apoyo psicoldégico,
tratamientos rehabilitadores (logopeda y programas
de ejercicio cognitivo).

* Mayor formacion en Atencién Primaria.

* Informacion clara, fiable y accesible.

* Acceso a cuidadores profesionales y especializados en
el manejo de sintomas.

* Formacion para cuidadores no remunerados y
familiares.

* Derivacion a Asociaciones de Pacientes.
« Apoyo en tramites administrativos y legales.

* Legislacion especifica (Ley de Parkinson o
Enfermedades Neurodegenerativas).



5. NECESIDADES PERCIBIDAS

Lo que siente el paciente

Pilas descargadas
(Cansancio extremo)

Ansiedad por el dulce

Ansiedad por el dulce (Hambre incontrolable)

(Hambre incontrolable)

Resacon matutino

Pez que boquea (Bradicinesia al despertar)

(Temblor de boca/ansiedad)

El paciente identifica la fluctuacion por sensaciones internas (ansiedad, apatia,
hambre) aue a menudo no se discuten en consulta.



5. NECESIDADES PERCIBIDAS

¢ Necesidades que trascienden el abordaje clinico
¢ Barreras que trascienden el abordaje clinico

¢+ Demanda de informacidn estructurada para pacientes y familiares



5. NECESIDADES PERCIBIDAS

¢ Necesidades que trascienden el abordaje clinico

/0\. Institucional/Legal

E Tramites de

= - discapacidad (‘un

—

«\ infierno’), Ley de
= Dependencia.

Psicologico

Manejo del miedo,
aceptacion del
diagndstico.

Rehabilitacién'

Formacion Familiar A, @‘
Logopedia, ejercicios Preparar el entorno 6‘@
cognitivos, cuidados para la degeneracion ’

futura.

especializados.



5. NECESIDADES PERCIBIDAS

¢ Barreras que trascienden el abordaje clinico: administrativas - legales

-Reconocimiento de discapacidad
-Acceso a la ley de dependencia
-Tramites administrativos complejos
-Ausencia de legislacidon especifica

Estas barreras generan carga emocional adicional y sensacion de
desproteccion institucional.

6

Tk




5. NECESIDADES PERCIBIDAS

¢+ Demanda de informacion estructurada para pacientes y familiares

ALFABETIZACION

-Contenidos claros y accesibles

-Educacién dirigida también a cuidadores
-Derivacion sistematica a asociaciones
-Formacioén en Parkinson en atencion primaria



5. NECESIDADES PERCIBIDAS

¢+ Demanda de informacion estructurada para pacientes y familiares

El Eslabon Perdido: Atencion Primaria

Neurologia
Especializada

Atencion — Paciente
Primaria en casa

El médico de cabecera es accesible, pero se percibe falta de
formacidn especifica.



Hace falta mucha informacion a los familiares, o sea, que los familiares sepan a
lo que se pueden enfrentar en el futuro. Porque puedes estar siempre muy bien,
pero de repente puedes estar muy mal. Estar un poco preparados para los
cuidados, que sepas de qué va la enfermedad (...) que hay gente que le avanza
mucho, que hay gente que va mds lenta, pero que no deja de ser una
enfermedad neurodegenerativa y es una enfermedad muy punetera

Llegado el momento, que en algun momento llegara, seria fundamental tener cuidadores especializados en
Parkinson. A la hora de, por ejemplo, sufrir un atragantamiento, tener a alguien que lo solucione rapidamente.
Porque yo a lo mejor me pongo nerviosa si surge la situacion y no sé como reaccionar o si lo que estoy haciendo
es lo mds adecuado (cuidador)

Apoyo burocrdtico, es una locura, tarda mucho todo:
conseguir dependencia, cualquier ayuda... Mdas
facilidades, solo pedir cita es una locura y es muy
complicado

Conseguir subvenciones para adaptaciones en casda,
una cama 3.000€ pues en fin...., todas las inversiones
que hay son particulares

Por ejemplo, si no tienes facilidad con internet pues
para pedir la discapacidad en la Comunidad de Madrid
es un infierno, algo que es imposible. Y a partir de ahi,

te ponen una losa, te deprimes mads y lo dejas todo

Mayor formacion en Parkinson a médicos de cabecera
y neurologos generalistas



Conclusiones finales

Recomendaciones para la practica clinica.



\

f//-
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Recomendaciones para la practica clinica

Reforzar la
comunicacion
clinicay la
empatia

‘ Potenciar un

\\

abordaje
multidisciplinar

S
- Derivacion temprana a psicologia

_J-‘/.f

- Formacion especifica de neurdlogos en habilidades comunicativas.
- Favorecer abordaje en calidad de vida, mas alla de lo farmacoldgico.

-Validar las preocupaciones de los pacientes y explorar alternativas de

manejo de los sintomas.

- Papel de enfermeria especializada en la educacion sanitaria

-Reforzar la formacion en E. Parkinson a médicos de atencion primaria



Recomendaciones para la practica clinica

Mejorar la
formacion
sobre las
fluctuaciones

- Consulta

- Explicaciones claras y progresivas desde el diagndstico.

- Facilitar materiales formativos en fluctuaciones (papel/digital).

- Domicilio:

- Orientar a los pacientes hacia fuentes de informacion fiables (internet,

asociaciones, grupos estudio, etc.)

- Impulsar sesiones formativas grupales que favorezcan el intercambio de

experiencias entre pacientes (presenciales/online).



Recursos disponibles



Material informativo (pacientes)

:COMO PREPARAR LA CONSULTA
CON EL NEUROLOGO?

Preoarar fa consulta y compartir cémo vives tus fluctuaciones puede
ayudar a tu meédica a entendar mejor lo que ocure y a encontrar
juntos la mejor forma ce manejgrlas.

ANTES DE LA CONSULTA

» Prepara les preguntlas gue guieras nacer sobre

» Sigs pesible, pide a un familiar o persona de
cenfianza que te acompanie a la consuta,

» Registra los mornentes ON/OFF y los sintomas
oue experimentes. Puede ser algo asi;

Fecha Horas momento OFF | Sintomas
D6/03/2026 PeithaiRh Temblor, margo v sansancio

Para anotar todo esto puedes
apoyarte de un diario como este:

Ademads, antes de la consulta, HAZTE PREGUNTAS como:

» ;He tenido algun sintoma nueve desce la
Ultirma visita? ¢ Mejora a tomar la medicacion?
¢Han mejorade o empeorzdo los periodos OFF?
¢Cuanigs norss 3l diz estoy en estado OFF?

v

b

(Cudnias horss al diz lengo movirientos
CXCCSVOS gue me impiden hacer mi vida
normalmeante?

S/ en la consulta antericr se hicieron camoios
enellratzmiento, L he rotade mejoriz o he

tus fluctuacionas o cambios que hayas notado.

empeorado desde entonces?

DURANTE LA CONSULTA

Muestra ¢l registre que has real zado y descrioe
cormo te atectan los sintomas en tuyvida diaria
Intanta repetir al neurclogo con tus prooias
palabras las incicacicres que te na dado para
assgurarte de haberlas entendide nien,

Ten contiarzay pregunta al neurdlogo cual es

2| propasile exzelo de los camb’os de medicacion
que te oropenga yten claro gué puedes asperar
de cade cambio de medicacon.

DESPUES DE LA CONSULTA

Revisa las notas que tormaste en |2 consulta al
llegar a casa.

v

v

v

v

v

Si habéis acordado nuevas pautas, ponigs en
practica,

Continua escrinierdo os sictomas, mementos
ON/OFF v nusvas dudas parza la préxima consuta.

v
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FLUCTUACIONES EN LA
ENFERMEDAD DE PARKINSON:
¢QUE SON Y COMO MANEIJARLAS?

Informacion practica para personas con
enfermedad de Parkinson y sus cuidadores

Coordinadores:
Jaime Herreros Rodriguez = Juan Pablo Romero Munoz

Este material ha sido cleboraco gracias 3 la generesa particivecidn de un grupe
de personas con enfermadad de Parkinson y cuidadores que comparlienon sus
experisncias, nauistucesy aprendizajes. A nartir de sus vivencias, nemas querico
ofrecer una exalicacion clara y prictica schre qué son lzs fluctuzciones y céme
reconoceas. Las frases ce los becadilles rejos son testimonics rezles ce estas
personas

Fsperamos que te resulte de utilidad



Material informativo (pacientes)

(QUE SON LAS FLUCTUACIONES?

A medida gue gasen los aics y o enfermedad de Sarkinson avanza, algunos
oarEonzs puedan notar altibajos a lo largo del dia, con mamantos 2nlos que
o5 sintomas astan nt ror controlados N2 atrosan les el wekena epereiard

-

A ouios corvhbios los oo mos fluctuaciones vy sucleon cparcoer cunnde ol
afecto da la madicacién disminuye con el paso del tiampo.

| o madicacion oata funcionands corcctements
PERIODO @ v los sintomas estan controlados.

El efecto ds Iz rmedicacidn carmienza a disrminuir
PERIODO @ y reaparecen los sintomas parkinson o nos,

Ejemplo de como vive las fluctuaciones una persona
con la enfermedad de Parkinson:

Por las mananas, activo mucho mi
cerebro. Cuande estoy entrenandao,
a5 como s no tuviera enfermedod

Me levanto
tastante mal,
pera cuando

fomo mi
medicacion ya

ompiezo o

funcionar

dasis, nata un bajan,
No lengo ganos de
hacer nada..,

Antes de fo siguiente \

{QUE SINTOMAS PUEDO EXPERIMENTAR
ANTE UNA FLUCTUACION?

s sintormas Jdo lus Mo clecoiones no siempre tienen que ver con la movilidad
V, par €s0, no siem pre son evidentes o visi bles. Ademds, pueden variar mucho
de una persona a otra. Conucarlos Lz ayuds@ 3 idenlificarles pere pader
hablar con tu madicoy meenr asi tu aolidad deswida,

v/"_ o
" €5 SINTOMAS MOTORES | SINTOMAS NO MOTORES A
(visibles) [menos visibles)
 lemibs ores er manos, Gise o » Aterzcignesdal arimo ansiedzd,
mentsr depresan]
» Bl ers & carningr * Earmrs exoesivn o sesisclad oor cocnsr
RO e o t0s QXees s 0 diss nesing » Fzita docrengia v cansarcio
» Eugder * Niehls etz
» Irectabi dzd o pérdidz de 2qJ iorio » Somrolencin oinsomo
»erriced idacd o eeritud de » Do orde cabezs o onotas pztes
Moy miestos clel cus

| » Fzita de sxpeasian facial » Sockeai

Pregunta a tus cuidadores
calzs parsonascen las que
convivas. A ve peedlen
delacler camrbios ceinlornmes
G ¢ e pasan dosaporcibidos.

Par o tarde leo, pinto, hago
ganchilla.. Practico hobbiles
que me hacen sentir bien

Se le nota o cara de cansancio
vie tlembia muchisimo la boco

Toma de

medicacién: 8:00h 12:00 h

16:00 h

¢POR QUE ES IMPORTANTE IDENTIFICARLAS?

Aprendaer 2 reconocer las fluctuaciones porrite ontendar maior lo que
asta ocorriendo en tl cusipoy 18 puade ayudar &

» Comunicar mejer les sintemas.

Sisnocs idortificarcuanddoe = :
L nelatloq:
Ll Y ) (D E

Evitar confusiones

Lveces, LUe per ok OFF nueds
confurd rse cor cansancio. est-3s
OiNG Us0 < cvarso da
Iz ned cacior:

Aumentar |2 sensacien de contral
Toner mzsintornacior te dora mas
uridand ozqa gestiorsr mejor la
erfe-medszd

v

» Planificar mejor el dia y las rutinas.
FAUC T2 S QESROIASE Orgatizan .08 ot
ONSOFF.

» Reducir la incertidumbre
Sroorgue csos combos cucdon torms s paso g T enfermadad avuda

ronts s 08 o mEyor teasnlidad

e GUs Periixios

Lz idantificacion de las floctLacionss 25 un paso importants Dara poder
cornenlerlas junlo con Wi neurdlocs v encontrar la mejor manera de
manejarlas.

La enfermedoad me
cambid: empecé a pintar,
o escribir poesias, o hacer
dibuios con JA.. empecée

a ser mds creativo

y algo mal;
ad en muchas personas.
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