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cQué es la AMS?

La atrofia multisistémica (AMS) es un trastorno neurolégico
poco frecuente y progresivo que puede causar una multitud
de sintomas en cualquier combinacion, incluidos alteraciones
del equilibrio, dificultad para moverse, mala coordinacién,
disfuncién vesical, trastornos del suefio y mal control de

la presién arterial.




Tipos de AMS

Los sintomas varian entre las personas con AMS-P
(parkinsoniana) y AMS-C (cerebelosa).

|

CEREBELOSA

PARKINSONIANA

La AMS-P es el tipo mds frecuente de atrofia multisistémica.
Los sintomas mds frecuentes observados en la AMS-P son
los que se parecen a la enfermedad de Parkinson. Estos
sintomas pueden incluir lentitud o dificultad para iniciar

el movimiento, aumento de las caidas debido a problemas
para caminar asociados a la marcha en pasos pequefios,
temblores, rigidez muscular, habla arrastrada, cambios en
la voz, babeo, dificultad para tragar y falta de expresién facial.

En los estadios iniciales, la AMS-P puede responder a los
medicamentos utilizados para el Parkinson; sin embargo,
la AMS-P progresa mds rdpidamente que el Parkinsony,

finalmente, la mayoria de los pacientes ya no responden
a esos medicamentos.

Otros sintomas frecuentes pueden incluir:

» Problemas de equilibrio » Trastornos del suefio
ostura s )
yp « Dificultad para girarse
» La caligrafia se en la cama
vuelve pequefiay
enmarafiada

La AMS-C presenta sintomas que afectan a la parte del cerebro conocida
como cerebelo, que coordina y regula la actividad muscular. Debido al papel
del cerebelo en la sincronizacion de los movimientos motores, las personas
con AMS-C suelen tener dificultades de coordinacién en cuanto a caminar,
los movimientos de las manos, el habla y los movimientos oculares.

Los sintomas frecuentes incluyen:

» Dejar caer cosas
« Dificultad para abrochar botones

» Sensacién de inestabilidad o
torpeza en publico » Habla arrastrada

* Incapaz de mantener el equilibrio

sin apoyo

« Dificultad para escribir




¢En qué medida es habitual
la AMS y quién la contrae?

La AMS es una enfermedad rara, lo que hace que el diagndstico sea a menudo
dificil y que requiera tiempo. Obtener un diagndstico completo puede requerir
varias visitas a un neurdlogo u otros especialistas.

La gran mayoria de los casos de AMS son aislados, lo que significa que se
producen al azar. La AMS afecta aproximadamente a 5 de cada 100 000
personas, incluidas personas de todos los origenes raciales.

En la actualidad, se cree que no hay pruebas de que la AMS esté causada por
factores genéticos ni ambientales. No se ha encontrado un vinculo genético
fuerte para la AMSy, por tanto, no se cree que se transmita a los hijos.
Habitualmente, los pacientes muestran sintomas entre los 40 y los 60 afios,

y no se ha observado en pacientes menores de 30 afios.

éA qué partes del cerebro afecta
la AMS?

AMS significa atrofia (encogimiento y pérdida de células cerebrales) multisistémica
(mds de un sistema: estructuras cerebrales y sistemas nerviosos). Esto significa
que las células del cerebro que controlan las funciones corporales estdn dafiadas,
normalmente los nucleos basales, el cerebelo y el tronco encefdlico. Las células
nerviosas de las dreas afectadas del cerebro se encogen (atrofia), lo que a veces
se puede observar en una RM. Esto se debe al mal plegamiento y acumulacién
anomalos de la proteina alfa-sinucleina, y esto ocurre en las partes del cerebro
que afectan al movimiento y al equilibrio, lo que provoca el dafio de estas dreas y
la falta resultante de dopamina, que causa la aparicion de los sintomas.




cQué enfermedades son similares
ala AMS?

La AMS pertenece a una familia de enfermedades denominadas
“sinucleinopatias”.

Ademds de mostrar sintomas similares, una caracteristica distintiva de cada

una de estas enfermedades es la acumulacién de una proteina llamada
alfa-sinucleina en las células cerebrales, que les da su nombre de sinucleinopatia.
Las sinucleinopatias incluyen a la AMS, la enfermedad de Parkinson (EP) y

la demencia con cuerpos de Lewy (DCL). En la AMS, la alfa-sinucleina se

acumula en células especializadas denominadas oligodendrocitos, que
respaldan principalmente el funcionamiento del cerebro y la médula espinal.
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éComo se diagnostica la AMS?

Es el neurdlogo el que suele diagnosticar la AMS. Muchas afecciones neurolégicas
parecen similares a la AMS en los primeros estadios, por lo que deben descartarse
otras afecciones antes de diagnosticar AMS.

Los sintomas frecuentes que pueden llevar a un diagnéstico de AMS incluyen:

+ Aturdimiento, mareos, * Incontinencia urinaria u
o desmayarse otros problemas vesicales
» Apnea del suefio o ronquidos, « Aumento de caidas

recreacién del suefio . ,
» Extremidades frias

« Cambios sutiles en el habla o la voz Dificultades para hablar y tragar

» Disfuncion eréctil en hombres/

) - .  Sintomas del Parkinson con
disfuncién sexual en mujeres

progresion mds rapida

La evaluacion puede ser un proceso continuo a medida que los sintomas
progresan y cambian. Es importante proporcionar al médico la informacion
mds precisa y completa sobre los sintomas y los antecedentes médicos, para
garantizar una atencién diagndstica mejor y mds precisa.

éQué pruebas realizardan los médicos?

Después de las evaluaciones clinicas, es probable que su médico solicite pruebas
complementarias que puedan ayudar a hacer un diagnéstico. Se puede utilizar
una RM para detectar cambios cerebrales, las biopsias cutdneas pueden
confirmar la presencia de acumulacién de sinucleina, y los andlisis de sangre
pueden descartar otros diagnoésticos.




SU GUIA ESENCIAL DE LA MSA

Estadios y
sintomas

La AMS se presenta con una variedad diversa de
sintomas y, aunque existen dos tipos diferentes
de AMS, muchos sintomas se observan con
frecuencia en ambos tipos.




Estadios y sintomas de la AMS

La atrofia multisistémica (AMS) tiene estadios, cada uno con
sintomas variables entre los distintos pacientes.

Es el neurdlogo el que suele diagnosticar la AMS. Muchas afecciones neurolégicas
parecen similares a la AMS en los primeros estadios, por lo que se deben descartar
otras afecciones antes de diagnosticar la AMS.

SIGNOS/SINTOMAS TEMPRANOS

Los sintomas frecuentes que pueden llevar a un diagndstico de AMS incluyen:

» Aturdimiento, mareos o desmayos

» Apnea del suefio o ronquidos, recreacién del suefio

» Cambios sutiles en el habla o la voz

« Disfuncién eréctil en hombres/disfuncién sexual en mujeres
 Incontinencia urinaria u otros problemas vesicales

* Aumento de caidas

» Extremidades frias

« Dificultades para hablar y tragar

» Sintomas del Parkinson con progresién mds rdpida

* Mala respuesta a los medicamentos para la enfermedad
de Parkinson

La evaluacion puede ser un proceso continuo

a medida que los sintomas progresan y cambian.

Es importante proporcionar al médico la informacion
mds precisa y completa sobre los sintomas y

los antecedentes médicos, para garantizar

la atencion diagndstica mejor y mds precisa.




VIVIR CON AMS

La AMS se presenta con una variedad diversa de sintomas
y, aunque existen dos tipos diferentes de AMS, se observan
muchos sintomas con frecuencia en ambos tipos.

¢ Sintomas de Parkinson
En los primeros estadios de la AMS, algunos pacientes pueden observar que
muestran sintomas cldsicos de la enfermedad de Parkinson. Estos sintomas
pueden incluir temblor, rigidez o rigidez muscular y lentitud de movimiento.
A menudo, estos sintomas pueden causar problemas para caminar, haciendo
que el paciente arrastre los pies, o incluso se detenga y sienta que los pies
estdn pegados al suelo. Otros sintomas pueden ser caligrafia pequefia y
enmarafiada (micrografia) o habla mads lenta, mds baja y/o arrastrada.

» Sintomas cerebelosos
Los pacientes con sintomas cerebelosos tienen dificultades principalmente
con la coordinacién y el movimiento. Estos sintomas pueden incluir sensacién
de torpeza al caminar o hablar, sensacion de desequilibrio o inestabilidad,
o sensacion de descoordinacion al intentar realizar tareas complejas como
abrochar botones.

¢ Sintomas autonémicos
La disautonomia, que afecta al sistema nervioso auténomo, es una
caracteristica distintiva de la AMS. Como resultado de problemas con
la regulacién de la presion arterial, la frecuencia cardiaca, la respiracién
y la digestién, la disautonomia puede conllevar mareos, desmayos al pasar
de estar tumbado a estar de pie (hipotensién ortostdtica
neurogénica) o después de comidas con un nivel alto de
azucar o hidratos de carbono (hipotensién posprandial).
A veces, los pacientes tienen la presién arterial alta
al estar tumbados (hipertensiéon en decubito supino).

» Disfagia
La disfagia, o dificultad para tragar, puede conllevar
problemas al comer y beber, lo que aumenta el riesgo
de atragantamiento y neumonia por aspiracion. A medida
que progresa la AMS, el debilitamiento de los muisculos
que intervienen en la deglucion puede convertir la hora
de comer en una experiencia dificil y potencialmente
peligrosa. El manejo de la disfagia en la AMS a menudo
requiere un enfoque multidisciplinar, que implique a
foniatras y modificaciones en la dieta, para garantizar
la seguridad y comodidad al comer y beber para las
personas que viven con esta afeccion.




« Dificultades para dormir
Los trastornos del suefio son un aspecto prevalente y dificil de la enfermedad.
Un sintoma temprano de la AMS es el trastorno de conducta durante
el suefio REM (TCSR), que causa que una persona represente sus suefios,
lo que a menudo conlleva gritos o sacudidas mientras el paciente estd
completamente dormido y sin ser consciente de sus acciones. Las personas
con AMS también sufren a menudo respiracion irregular por la noche, lo que
puede provocar trastornos como apnea del suefio, ronquidos, estridor y
somnolencia diurna excesiva. Estas alteraciones no sélo perturban la calidad
del suefio, sino que también contribuyen a la sensacién de fatiga y letargo
durante el dia, lo que repercute aiin mds en el bienestar general de los
afectados.

* Deterioro cognitivo
Hasta el 75 % de los pacientes con AMS pueden tener diversos problemas
cognitivos, como dificultades con la memoria, la atencién, la resolucién de
problemas y el control emocional. Este deterioro cognitivo a menudo requiere
mds tiempo y esfuerzo para concentrarse en las tareas, ya que la fatiga,
otro sintoma frecuente de la AMS, puede afectar aiin mds a las capacidades
cognitivas. El bienestar emocional también puede verse afectado, con altas
tasas de depresion, ansiedad, ataques de pdnico e incluso pensamientos
suicidas entre los pacientes. Aunque la demencia se considera poco frecuente
en la AMS, puede afectar al 12-18 % de estas personas, lo que enfatiza
la necesidad de una atencién y apoyo integrales al tratar los aspectos
cognitivos de esta compleja afeccién.

¢ Sintomas urinarios
El control vesical es a menudo un sintoma

temprano de la AMS, y hasta el 96 % de estas
personas experimentan sintomas urinarios.
Estos sintomas incluyen necesidad imperiosa
de orinar, frecuencia, incontinencia y/o fugas.
A menudo, estas personas no esperan

que sus sintomas urinarios tengan un
problema subyacente, y estos pueden
progresar a una infeccién de las vias
urinarias. El diagnoéstico y el control

los problemas urinarios a menudo requieren
un enfoque multidisciplinar, que normalmente
implica a un urélogo, que puede hacer
pruebas para determinar el mejor tratamiento.

¢ Sintomas adicionales
Los pacientes suelen experimentar problemas
adicionales, como disfuncién eréctil
y estreflimiento.




PLANIFICACION DE CUIDADOS TERMINALES

En algin momento de su recorrido en la AMS, necesitaré ayuda
con sus necesidades diarias. Tanto si cuenta con un ser querido
que pueda actuar como cuidador, como si contrata a un profesional
sanitario, es esencial que tenga preparado un equipo de atencion
para ayudarle a usted y/o a su familia.

La AMS es una enfermedad terminal con una supervivencia media del paciente
de 6 a 10 afios después de la aparicién de los sintomas. Los pacientes y sus
familias deben comenzar a hablar y tomar decisiones sobre cuidados paliativos,
voluntades anticipadas, situacion econdmica, centro de cuidados paliativos y

la posibilidad de donacién del cerebro, si asi lo desean.

Los cuidados paliativos pueden ayudar a mantener la calidad de vida y aliviar

el dolor. Seria atil familiarizarse pronto con diferentes agencias de su drea, para
que pueda tomar una decisién fundamentada. Profesionales sanitarios como
trabajadores sociales pueden ayudar a proporcionar informacion o a encontrarla.

Existen centros de cuidados paliativos que ofrecen cuidados terminales,
normalmente cuando se espera que un paciente sobreviva menos de seis meses.
Cuando el paciente esté inscrito en un programa de cuidados paliativos,

la agencia cubrird todo lo relacionado con la enfermedad terminal, incluidos
medicamentos, equipos médicos, control de sintomas, servicios de asistencia
sanitaria a domicilio y servicios de atencion espiritual. Muchas agencias de
cuidados paliativos trabajan con Medicare y seguros privados. Los trabajadores
sociales también pueden proporcionar informacién y apoyo al decidir sobre
programas de cuidados paliativos.

4
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Tratamiento y
control

Debido a la naturaleza infrecuente de esta enfermedad y a

la complejidad de sus sintomas, muchos pacientes con AMS
acuden a muchos profesionales sanitarios antes de recibir un
diagnéstico. Es imprescindible que el equipo de atencién al
paciente proporcione atenciéon médica oportuna e informativa
de su equipo multidisciplinar a los pacientes con AMS y a sus
cuidadores a la hora de tratar y controlar los sintomas.

’
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Equipo de atencién

Se necesitan varios especialistas para desarrollar el mejor plan
de tratamiento.

Necesitard el apoyo de varios médicos/terapeutas que le ayudardn a conformar
su equipo de atencion.

Estos son los posibles miembros de su equipo de atencién y lo que pueden
recomendarle o hacer por usted, pero sus necesidades exactas variardn.
L

&

FISIOTERAPEUTAS TERAPEUTAS OCUPACIONALES

Los fisioterapeutas pueden ayudar con  Los terapeutas ocupacionales pueden

nuestro movimiento. Su fisio puede ayudar a proporcionar asesoramiento
darle ejercicios especificos que pueden y equipos para ayudarle a moverse de
ayudar a prevenir caidas y mantener forma segura, incluido donde puede

la movilidad. instalar el equipo para ayudarle en casa.
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UROLOGOS Y ESPECIALISTAS EN CONTINENCIA FONIATRAS

Los urdlogos y los especialistas en continencia pueden  Los foniatras pueden

ayudar a recomendar el tratamiento de problemas evaluar su deglucién para
vesicales, como no poder vaciar completamente la evitar que los alimentos
vejiga; el sondaje puede ayudar. entren en los pulmones

al toser.

Los urélogos también pueden asesorar sobre problemas
de disfuncién sexual. Los hombres a menudo toman
medicamentos para este problema, pero estos
medicamentos pueden empeorar el control de la
presion arterial, lo que puede ser malo para las
personas con AMS.




DIETISTAS

Los dietistas pueden aconsejar un

dieta equilibrada para ayudar a aliviar
sintomas, prevenir el atragantamiento y
evitar el estrefiimiento.

e L]
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NEUROLOGO DE TRASTORNOS DEL MOVIMIENTO O PROFESIONAL SANITARIO SUPERIOR
(ENFERMERO/ASOCIADO MEDICO)

MSA CENTERS OF EXCELLENCE

MSA Centers of Excellence son un
recurso integral, ya que proporcionan
la experiencia necesaria de una

serie de profesionales, incluidos los
enumerados anteriormente, para
garantizar que los afectados por

la AMS reciban un cuidado continuo
integral de referencia.

El neurdlogo especializado en trastornos del movimiento o profesional
sanitario superior (enfermero/asociado médico) se encargard de la mayor
parte de la atencién relacionada con su AMS y derivard a los pacientes a
cualquier otro miembro del equipo multidisciplinar.

y)

TERAPEUTAS O ASESORES

Los terapeutas o asesores pueden
ayudarle a hacer frente a su diagnéstico
y puede que le resulte beneficioso
interactuar con un grupo de apoyo,

ya sea virtualmente o en persona,
para conectar con otras personas

que se enfrenten a desafios similares.

Qs

TRABAJADORES SOCIALES

Los trabajadores sociales también
pueden ayudarle a encontrar apoyo
para usted o su familia. Esto puede
hacerse a través de un grupo de apoyo,
ayuddndole con los documentos para
la invalidez o el seguro, o ayuddandole

a planificar cuidados terminales.




Planificar el futuro

éCoémo debo planificar el futuro?

En algin momento de su recorrido en la AMS, necesitard ayuda con sus
necesidades diarias. Tanto si cuenta con un ser querido que pueda actuar como
cuidador, como si contrata a un profesional sanitario, es esencial que tenga
preparado un equipo de atencién para ayudarle a usted y/o a su familia.

La AMS es una enfermedad terminal con una supervivencia media del paciente
de 6 a 10 afios después de la aparicién de los sintomas. Los pacientes y sus
familias deben comenzar a hablar y tomar decisiones sobre cuidados paliativos,
voluntades anticipadas, situacién econémica, centro de cuidados paliativos y

la posibilidad de donacién del cerebro, si asi lo desean.

Los cuidados paliativos pueden ayudar a mantener la calidad de vida y aliviar

el dolor. Seria atil familiarizarse pronto con las distintas agencias de su zona,
para poder tomar una decisién fundamentada. Los profesionales sanitarios,
como los trabajadores sociales, pueden ayudar a proporcionar esta informacién.

Existen centros de cuidados paliativos que ofrecen cuidados terminales,
normalmente cuando se espera que un paciente sobreviva menos de seis meses.
Cuando el paciente esté inscrito en un programa de cuidados paliativos,

la agencia cubrird todo lo relacionado con la enfermedad terminal, incluidos
medicamentos, equipos médicos, control de sintomas, servicios de asistencia
sanitaria a domicilio y servicios de atencion espiritual. Muchas agencias de
cuidados paliativos trabajan con Medicare y seguros privados. Los trabajadores
sociales también pueden proporcionar informacién y apoyo al decidir sobre
programas de cuidados paliativos.

éQué documentos legales debo cumplimentar?

Es importante crear voluntades anticipadas, que incluyan un testamento vital y/o
la designacién de un poder notarial para la atencién sanitaria. Estos documentos
permiten al paciente decidir sus opciones de tratamiento, como si desea que le
pongan un respirador, someterse a RCP si se le para el corazén o tener una orden
de no reanimar.

Un poder notarial para la atencién sanitaria permite a un amigo o familiar tomar
decisiones médicas si el paciente no puede hacerlo. Si designa un poder notarial,
asegurese de que entiendan sus deseos de forma explicita. Un poder notarial
para la atencién sanitaria es independiente de un poder notarial financiero, que
solo puede tomar decisiones financieras en nombre del paciente. Asegurese de

hacer ambos si desea designar estas responsabilidades.




éTengo derecho a recibir beneficios por discapacidad de
la Seguridad Social?

* Envirtud de la legislacion federal vigente, las personas tienen derecho
a prestaciones por incapacidad de la Seguridad Social (SSDI) si:

— estdn discapacitados debido a una afecciéon médica que se espera que
dure al menos un afio o conlleve la muerte.

— cumplen ciertos requisitos del historial laboral (como pagar los impuestos
de la Seguridad Social por sus ingresos).

» La atrofia multisistémica se encuentra en la lista de Subsidios Compasivos,
que agiliza el proceso de solicitud de SSDIy reduce el tiempo de espera
estandar para una decision, que puede tardar meses.
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Investigacion
y ensayos
clinicos

Bajo la direccién de investigadores y médicos
expertos en la AMS, Mission MSA financia
investigaciones prometedoras directamente
aplicables a la identificacién de:

* Una causa clara de AMS

» Métodos mejorados que conduzcan a un
diagndstico mds temprano y preciso

* Mejores tratamientos para aliviar los sintomas
de la AMS y mejorar la calidad de vida

« Intervenciones que ralenticen, detengan
o reviertan la progresion de la AMS

Una cura para la AMS



éQué puedo hacer para ayudar en la investigacion?

Cada vez hay mds oportunidades fuera de Mission MSA de ser reclutado como
voluntario en ensayos de investigacién. Esto puede implicar rellenar cuestionarios,
someterse a exploraciones, extracciéon de muestras de sangre o participar en
ensayos con fdrmacos. Debido al reducido nimero de personas con AMS en un
mismo centro, algunos ensayos se organizan en varios centros de todo el pais.

é¢Debo donar mi cuerpo a la ciencia?

Es posible que desee donar su cerebro a la investigacion de la AMS una vez
que fallezca, ya que esta investigacién es valiosa para ayudar a encontrar un
camino mds directo y preciso hacia el diagnéstico precoz, desarrollar posibles
tratamientos y, en Ultima instancia, una cura. Debido al naturaleza rara de la
AMS, una autopsia cerebral es actualmente la Gnica forma de confirmar por
completo el diagndstico.

La donacion cerebral requiere un protocolo especifico para la conservacion del
cerebro hasta que se extrae el tejido. Este es un proceso detallado que debe
realizarse en un plazo de 24 a 48 horas después de la muerte. Dado que ha de
hacerse en el momento oportuno, los preparativos para la donacién y andlisis
del cerebro deben realizarse antes de que el paciente esté cerca de la muerte.

Nuestra organizacién asociada, The Brain Support Network, puede ayudar a las
familias a hacer planes para la donacién cerebral, identificando un laboratorio
para realizar la autopsia y buscando a un patdlogo u otra persona cualificada
para la extraccion de tejido.
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Unase a la
comunidad

Vivir con atrofia multisistémica (AMS) requiere
encontrar el apoyo adecuado para el dificil
camino que se tiene por delante. Mission MSA

estd preparada con una amplia gama de servicios,
recursos y materiales educativos adaptados para
pacientes con AMS, cuidadores, tanto familiares
como miembros de la comunidad.




Mission MSA existe para proporcionar apoyo, informacién y esperanza a

las personas afectadas y sus familias, financiar investigacién y educar a
profesionales sanitarios. A través de Mission MSA, puede conectar con otros
pacientes con AMS y cuidadores mediante nuestros grupos de apoyo en linea
0 en persona.

Si desea apoyar a Mission MSA, puede hacer directamente una donacion
deducible de impuestos o iniciar una recaudacién de fondos en persona o en
linea para conseguir mads dinero y concienciacion. Su empresa también puede
tener un programa de donaciones complementarias, o usted puede planificar
una donacién a largo plazo, como nombrar Mission MSA en su testamento

o como beneficiario de un fondo de jubilacién.

También puede ofrecerse voluntario a Mission MSA de muchas formas, incluida
la recaudacién de fondos, la defensa, unirse a la Junta Directiva, contribuir
a nuestro blog, ayudar a dirigir grupos de apoyo o crear contenido educativo.

Mission MSA se compromete a defender y avanzar en cuestiones legislativas
clave que afectan a la comunidad de la atrofia multisistema. Al utilizar nuestra
posicion Unica como voz del paciente con AMS, del cuidador y del investigador,
nuestros objetivos son informar, influir e impactar positivamente en la legislacion
que promueve nuestra misién y visién. Nos centramos en eliminar barreras para
el acceso a Medicare y beneficios federales, proporcionar apoyo a cuidadores,
proporcionar financiacion para la investigacién sobre la AMS y ayudar a mejorar
el acceso a la atencion. Esperamos que se una a nosotros en la defensa y

el aumento de la concienciacién también dentro de sus redes individuales.

MSA Connect es una comunidad

enlinea en la que las personas

afectadas por la AMS pueden reunirse,

comunicarse, aprender y compartir

investigacioén en un espacio fdcil de
M S A C O N N E C T usar. Unase a la conversacién sobre

la atrofia multisistémica y conéctese
con una red de apoyo de personas
Haga clic aqui para obtener mds que saben exactamente por lo que

informacién estd pasando.

An online community for those affected by MSA
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SU GUIA ESENCIAL DE LA MSA

Términos
comuhnhes

Estos son algunos de los términos mds comunes
que se utilizan en esta guia y en la comunidad
de la AMS:
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Sintomas

Acinesia Incapacidad para moverse (“bloqueo motor”) o dificultad para
comenzar o mantener el movimiento corporal

Ataxia Afeccion de deterioro de la movilidad caracterizada por pérdida del
equilibrio y disminucién de la coordinacion

Bradicinesia La ralentizacién y pérdida de movimientos espontdneos y voluntarios
Rigidez en rueda dentada Tipo de rigidez en la que el musculo responde con
sacudidas en forma de rueda dentada cuando dicho musculo se estira o la
extremidad se dobla.

Disartria Habla arrastrada u otra alteracion del habla

Desequilibrio Problemas de inestabilidad o equilibrio

Discinesias Movimiento involuntario, incontrolable y, a menudo, excesivo.

Estos movimientos pueden ser tambaleantes, parecidos a bailes o bruscos, y son
distintos del temblor ritmico que se asocia con frecuencia a la enfermedad de
Parkinson. Un efecto secundario frecuente de muchos farmacos utilizados para
tratar la enfermedad de Parkinson.

Disfagia Dificultad para tragar

Distonia Postura andémala y torpe o movimientos sostenidos de una mano,
pie u otra parte del cuerpo; puede ir acompafiada de rigidez y torsién

Festinacién Aceleracion de los pasos y arrastrar los pies después de empezar
a caminar

Bloqueo motor Incapacidad abrupta y temporal de un paciente para mover los
pies que se produce con frecuencia en un limite, como un marco de puerta que
conduce a otra sala

Hipomimia Rostro inmovil, sin expresidn con parpadeo reducido




Sintomas continuos

Micrografia Caligrafia pequefia y apretada que es un sintoma de muchos
pacientes con Parkinson

Hipotensién ortostdtica Disminucion repentina de la presién arterial (>20 mm Hg
sistélica) al ponerse de pie y acompafiada de sintomas como mareos, fatiga,
y sincopes.

Rodamiento de pildora Uno de los temblores mds lentos caracteristicos en los
dedos de los pacientes con Parkinson; los movimientos alternantes del pulgary
el indice dan la apariencia de hacer rodar un objeto pequefio entre los dedos

Rigidez Firmeza anémala en una extremidad u otra parte del cuerpo. Es mds
evidente cuando un examinador mueve la extremidad de un paciente, como en
la rueda dentada.

Temblores Movimientos ritmicos no deseados (pueden ser rapidos o lentos)
que pueden afectar a las manos, la cabeza, la voz u otras partes del cuerpo.




Terminologia médica

Agonista Fdrmaco que imita un neurotransmisor. Los agonistas de la dopamina
son fdrmacos que imitan las acciones de la dopamina.

Anticolinérgico Fdrmaco que bloquea la accién de la acetilcolina, un
neurotransmisor del cerebro. Los fdrmacos anticolinérgicos suelen ser eficaces
para reducir el temblor de la enfermedad de Parkinson.

Farmacos inhibidores de la monoaminooxidasa (MAO) que potencian el efecto
de la dopamina al evitar que las enzimas las descompongan

Trastornos del movimiento Se refieren a varias afecciones, muchas de ellas
neurodegenerativas, que impiden el movimiento normal. Algunos se caracterizan
por la falta de movimiento (bradicinesia, hipocinesia, etc.) o el movimiento
excesivo (coreaq, atetosis, distonia, temblor). Ademds de la enfermedad de
Parkinson, otras afecciones a menudo definidas como trastornos del movimiento
incluyen temblor esencial, atrofia multisistémica, pardlisis supranuclear
progresiva, enfermedad de Huntington, sindrome de Tourette y pardlisis cerebral.

Neurodegenerativo Se refiere a afecciones como el Parkinson, que se caracterizan
por la pérdida de células del sistema nervioso central

Fenémeno “On-Off’Pérdida repentina de actividad de la levodopa que dura de
minutos a horas después de un breve periodo de efectividad. El término también
se refiere a una respuesta ciclica a la medicacién, en que el paciente puede
funcionar adecuadamente en ocasiones, pero estd demasiado rigido e inmévil
para funcionar en otros momentos.

Parkinsonismo Término genérico que hace referencia a problemas de lentitud y
movilidad similares a los de la enfermedad de Parkinson. Varias afecciones, como
la atrofia multisistémica y la pardlisis supranuclear progresiva, y una serie de
medicamentos producen esta aparicion.

Evento desencadenante Un factor externo o ambiental como traumatismo
craneal, exposicién a una toxina o estrés que contribuye al desarrollo de una
afecciéon o enfermedad.

Esfumacién de la respuesta Pérdida de efectividad de los medicamentos para la
enfermedad de Parkinson entre dosis. Si la eficacia de un medicamento no dura
hasta que se debe administrar la siguiente dosis, “la respuesta se esfuma”.




Anatomia

Ntcleos basales Grupos grandes de neuronas situadas en estructuras encefdlicas
profundas que son responsables de movimientos voluntarios, como la marcha'y

la coordinacién de movimientos. Incluye el estriado, el nucleo subtaldmicoy la
sustancia negra.

Globo pdlido Estructura (grupo de neuronas) encefdlica profunda que afecta al
movimiento, al equilibrio y a la marcha.

Estriado También llamado cuerpo estriado, es el componente mds grande de
los nucleos basales del cerebro y controla el movimiento, el equilibrio y la marcha

Sustancia negra Parte de los nucleos basales, situados en el mesencéfalo, que es
rica en neuronas productoras de dopamina y en la neuromelanina pigmentaria
negra (de ahi su nombre). En el Parkinson, la pérdida de neuronas de esta regién
conlleva un déficit de dopamina y, posteriormente, sintomas del Parkinson.

Ntcleo subtaldmico (NST) Un centro nervioso cerca de la sustancia negra. EI NST
puede ser el objetivo de la estimulacién cerebral profunda (ECP) para reducir los
sintomas de Parkinson

Talamo Masa de sustancia gris (neuronas) situada en la parte profunda del

cerebro, que es responsable del control motor y sirve como centro de relevos para
las sefiales sensoriales.

Pruebas

Tomografia axial computarizada (TAC) Una técnica que utiliza una serie de rayos
X para crear “cortes”, imagenes del cuerpo, desde diferentes orientaciones, para
crear una imagen bidimensional del cuerpo. El término TAC (tomografia axial
computarizada) hace referencia a una orientacién especifica de las imagenes.

RM (resonancia magnética) Imdgenes tridimensionales del cerebro obtenidas en
un escdner utilizando un imdn potente

TEP Acrénimo de “tomografia por emisién de positrones”, una técnica de imagen
utilizada para monitorizar y producir imagenes de la actividad metabdlica o
bioquimica

en el cerebro
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