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* Establecer un “drea de relajacion” con sus audifonos personales donde se pue-
da escuchar cintas o discos compactos de sonidos de la naturaleza o de musica
suave. Esto puede resultar de gran ayuda para reducir la sensacion de inquietud
y la ansiedad durante el dia.

¢ Planifiquen periodos de descanso a lo largo del dia. Si tienen problemas para
dormir durante la noche, traten de no dormir en exceso durante el dia.

* Si los cambios en el pensamiento no permiten seguir instrucciones para hacer ejercicio fisico, se puede
probar con ejercicios de “respuesta automadtica”, tal como lanzar y atrapar una pelota o jugar voleibol

con un globo.

* Ayudar al individuo a hacer unos cuantos movimientos adicionales mientras se viste, se bafia o
completa otras actividades de cuidado personal, afiade actividad fisica importante a la rutina diaria.

La voz de nuestra comunidad afectada por la enfermedad de Parkinson

“David muestra entusiasmo cuando nos visitan nuestros familiares o amigos. Yo sé que es impor-

tante invitar a las personas a que nos visiten. Tengo que aprender a no darle tanta importancia a
como luce la casa. Con frecuencia me recuerdo a mi misma que pasar tiempo con David y con ami-
gos es mds importante que tener el baiio limpio.”
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ESCOGER LA SILLA DE RUEDAS APROPIADA

Hay casos en que se hace necesario usar una silla de ruedas. Hagan una cita con un terapeuta fisico u
ocupacional para informarse sobre cudl silla se adapta mejor a sus necesidades. No todas las personas
pueden utilizar una silla de ruedas eléctrica o motorizada sin que esto represente peligro o riesgo.
Algunas sillas son pesadas y requieren instalar una plataforma eléctrica para alzarlas y colocarlas
dentro de un vehiculo. Antes de comprar una silla de ruedas, visiten una tienda de equipos médicos.

Consulten con su compaiia de seguros sobre los servicios que cubre su plan de seguro médico. No todas
las sillas de ruedas estdn cubiertas bajo el plan de seguro médico. A continuacién se ofrecen algunos
puntos a tener en cuenta.

* Una silla de ruedas liviana es mds facil de cargar
y descargar de un vehiculo.

* Una silla con el espaldar reclinable es de gran utilidad para personas
con cambios en la postura, que sufren de presion arterial baja o que '
necesitan descansar durante el dia.

* Es importante que tengan donde apoyar los pies, principalmente
cuando es el cuidador quien empuja la silla.

* La opcion de tener donde descansar las piernas en posicion elevada,
también podria afiadir comodidad para el individuo.

* Una silla de ruedas que tenga brazos estilo escritorio puede facilitar acercarse
a la mesa para comer y realizar otras actividades.

* Se puede hacer uso de almohadas especiales para mejorar la postura en la silla.
e Usar un cojin que proporcione una base firme para sentarse y proteccion para la piel.
* SIEMPRE se deben bloquear los frenos de la silla antes de transferir a la persona de

un lugar a otro. Marquen las manillas del freno con cinta adhesiva de color para facilitar
su uso.

Para obtener recomendaciones adicionales, consulten el manual de la NPF, Actividades de la vida diaria:
Consejos prdcticos para la enfermedad de Parkinson.
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CONTROLAR EL DOLOR

Las quejas sobre dolores se vuelven mas frecuentes en las etapas avanzadas de la enfermedad de
Parkinson. El perder la habilidad de movilizarse sin ayuda, las caidas frecuentes y la rigidez en los
musculos son todos factores que contribuyen al dolor. La discinesia excesiva, calambres musculares u
otras afecciones médicas, tal como artritis o neuropatia, también pueden causar dolor.

Si se tiene dolor:

* Notifiquen de inmediato a su equipo de atencion de salud. El ajuste en los medicamentos puede ayudar
a reducir la rigidez excesiva y/o los calambres musculares.

* Tipicamente, los calmantes para el dolor de venta libre se pueden usar sin riesgo de complicaciones al
combinarlos con los medicamentos para la enfermedad de Parkinson. Confirmen con el doctor cudl de
estos calmantes es el mds recomendable.

* El uso de compresas tibias puede ayudar a controlar el dolor. Eviten usar almohadillas térmicas
eléctricas, ya que su uso prolongado puede causar quemaduras de la piel. Es posible que las envolturas
térmicas activadas por aire o las que se calientan en el horno de microondas proporcionen un calor mas
estable con menos probabilidad de lesiones.

' * El dolor causado por lesiones agudas debido a una caida u otros
} \ accidentes, se puede controlar mejor con bolsas de hielo para
' < reducir tanto el dolor como la inflamacion.

* Los masajes terapéuticos, dados por el cuidador o por un
terapeuta, pueden estimular la circulacién y disminuir el dolor.

* Usen cojines segun sea necesario para brindar mds comodidad y apoyo. Eviten usar demasiadas
almohadas, ya que esto contribuye a una postura incorrecta.

* Hay que tener presente que el movimiento excesivo, la agitacion o el llanto inexplicado de la persona
con demencia, pueden ser sefiales de dolor.

* Consulten a un terapeuta fisico para una evaluacion especifica del dolor y para obtener
recomendaciones adicionales.
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DECISIONES PARA CUANDO LLEGAMOS

No resucitar (DNR por sus siglas in inglés)

A medida que un individuo se acerca al final de su vida, es impor- /

tante que haya un didlogo abierto y honesto sobre lo que se debe \\\ %

hacer en caso de que se le presente una emergencia muy grave. El pa-

ciente y sus familiares pueden tomar la decisidn de rechazar métodos clinicos de resucitacion. La orden
DNR implica que no se pondrdn en préctica las técnicas para salvar la vida del individuo en caso de que
la respiracion y/o los latidos de su corazén se detengan. Estos deseos se le deben notificar a un médico y
se tiene que completar y firmar la documentacion correspondiente. Ademads, una copia de estos
documentos firmados se le tiene que mostrar al personal de emergencia. Tener un “testamento en vida”
generalmente no es suficiente para garantizar que se cumpla lo que el paciente ha expresado como sus
deseos. Hay recursos disponibles que ayudan a las personas a redactar su testamento en vida y otros
documentos legales relacionados, tomando en cuenta las leyes del estado en el que residen. Un recurso al
que se le puede pedir informacion de este tipo es uslegalforms.com, nimero de teléfono 1-877-389-0141.

Buscar ayuda de un centro para enfermos terminales Hospice

Si los sintomas avanzados de Parkinson causan que el paciente vaya empeorando progresivamente y dan
pie a complicaciones médicas, se puede recurrir a la ayuda de Hospice para brindar cuidado en casa o
en un ambiente parecido al de su hogar. Muchas personas piensan que el servicio que Hospice ofrece es
s6lo para pacientes con cdncer en estado terminal. La realidad es que los servicios de esta entidad estdn
disponibles para cualquier persona que tiene expectativas limitadas de vida y se enfocan en brindar al
paciente la mayor comodidad posible, en lugar de proporcionar los tratamientos médicos tradicionales
para combatir la enfermedad. El énfasis de estos servicios estd en la calidad y no la duracién de la vida.
Hospice también ofrece opciones para reducir el estrés y agotamiento del cuidador. Adicionalmente, se
brinda apoyo emocional, espiritual y practico basado en las necesidades y las inquietudes de cada
individuo. El cuidado médico profesional continda durante todo el proceso de Hospice y muchas
familias encuentran que estos servicios son muy valiosos durante estos momentos dificiles.

* Consulten a su médico de cabecera para ver si €ste considera indicado
solicitar los servicios de Hospice.

* Verifiquen si su seguro médico cubre los servicios de Hospice y si hay costos adicionales.

* Hablen con su equipo de atencidn de salud sobre las opciones de Hospice antes de hacer una seleccidn.
* Busquen una agencia acreditada para que les proporcione los servicios de Hospice.

* Soliciten informacién impresa sobre los servicios disponibles.

* Inférmense sobre los criterios para la admision de pacientes o para la casa de
ancianos mientras se reciben servicios de Hospice.

* Pregunten sobre los servicios voluntarios de ayuda de relevo ofrecidos a través de Hospice.
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Planificar los servicios funerarios

Es posible que algunas familias decidan conversar sobre lo que el individuo prefiere y desea en cuanto a
los servicios funerarios. Aun cuando €sta puede ser una conversacion dificil de mantener, es importante
para quienes deseen expresar sus deseos en cuanto al tipo de servicio funerario, musica, lecturas
religiosas y lugar. El tener notas de las preferencias expresadas por el individuo es de un valor
incalculable y por ello se recomienda guardar esta informacidn en un lugar seguro. Los lugares de
servicios funerarios o de cremacidn, tienen disponibles procesos de planeacion anticipada.

SLISUISLISLISLINLINLIY

RECURSOS

Fundacion Nacional de Parkinson
www.parkinson.org
1-800-327-4545

%> a
N

Eldercare Locator
www.n4a.org
Proporciona informacidn a través de la agencia subvencionada por el gobierno sobre
envejecimiento de su drea local “Area Agencies on Aging”
Llame al 1-800-677-1166 para hablar con un especialista sobre los recursos locales

Recursos para los cuidadores:

Family Caregiver Alliance
(Alianza de familiares cuidadores)

WWW.caregiver.org
1-800-445-8106

National Family Caregivers Association
(Asociacion nacional de familiares cuidadores)
www.nfcacares.org
1-800-896-3650
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RECURSOS

Sistemas de alerta en caso de emergencia:

Lifeline Systems

www.lifelinesys.com
1-800-543-3546

Med-Alert
www.1800medalert.com
1-215-699-5766

“Safe Return Program” — programa “un regreso seguro” de la Asociacion de Alzheimer
www.alz.org/services/safereturn.asp

Hospice Association of America
(Asociacion de Hospice de los Estados Unidos)

www.hospice-america.org

Informacion sobre directivas anticipadas y érdenes de no resucitar
www.familydoctor.org/00.xml

Informacion sobre la planificacion de servicios funerarios
www.funeralplan.com

National Association of Elder Law Attorneys
(Asociacion nacional de abogados especializados en leyes para adultos mayores)

http://www.naela.com/

National Association of Professional Geriatric Care Managers
(Asociacion nacional de administradores de servicios geridtricos profesionales)

http://www.caremanager.org/

National Hospice and Palliative Care Organization
(Organizacion nacional de Hospice y de cuidados paliativos)

www.nhpco.org

Prendas de vestir con proteccion para personas que tienen caidas frecuentes
www.hipsavers.com



