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Lea la historia de Richie en la pagina 12 .

Las personas y las familias con Parkinson
piensan en la estimulacion cerebral profunda
(DBS, en inglés) por diferentes razones y en
diferentes momentos de su viaje.

Al principio, algunas personas buscan informacion general. Otras buscan una orientacion mas detallada, a
los pocos afios de vivir con la enfermedad. No importa cuando o por qué se haga usted preguntas acerca
de la DBS, ya que suelen ser las mismas: ¢Qué sintomas mejora? éPuede retrasar el progreso de la
enfermedad? éCuanto tiempo funciona?

La estimulacién cerebral profunda (DBS) es el tratamiento quirdrgico mas comun para la enfermedad de
Parkinson (EP). Hasta la fecha, se han implantado mas de 160.000 dispositivos DBS en todo el mundo. En
el Parkinson, la DBS puede disminuir sintomas motores, tales como el temblor, la lentitud y la rigidez;
puede reducir las complicaciones derivadas de la medicacién, tales como los movimientos involuntarios
(discinesia) o que deje de hacer efecto; y reduce la necesidad de medicacion. Pero al igual que todos los
actuales tratamientos disponibles contra el Parkinson, atn no se ha demostrado que modere o detenga el
progreso de la enfermedad. No es una cura, y no vale para todos.

Las personas describen una amplia gama de emociones cuando piensan en la DBS: esperanza y optimismo
sobre cdmo puede ayudar el tratamiento, tristeza por la progresion de la enfermedad y unas dudas
comprensibles ante la idea de una cirugia cerebral .

Mientras valora la DBS, dese a si mismo todas las oportunidades para aprender y formular preguntas.
Hable con su neurdlogo y pida una segunda opinion si es necesario. Hable con su conyuge o su cuidador,
con sus familiares y sus seres queridos. Y aproveche las experiencias de otras personas con Parkinson que
han optado por la DBS. Se puede apuntar a un grupo de apoyo 0 a un seminario educativo o contactar
directamente con una persona de su comunidad que esta viviendo con la DBS.

Esta guia proporciona informacion y consejos para valorar, operarse y vivir con la DBS. También responde
a preguntas comunes y analiza las investigaciones mas recientes. Y comparte las historias personales de
personas con Parkinson y de sus seres queridos. Usela para comenzar a conocer la DBS, para completar lo
que haya leido u oido, o para iniciar o continuar el debate con su médico o con sus seres queridos.



¢Es adecuada la DBS para mi
o para un familiar mio ?

La DBS no es para todos. Porque, al igual que cualquier otro tratamiento, no funciona con todo el mundo.
Y debido a que se trata de una cirugia cerebral, los médicos son muy cuidadosos en recomendar la
estimulacion cerebral profunda solo a las personas que tienen mas probabilidades de mejorar y menos
probabilidades de experimentar ciertas complicaciones.

La estimulacion cerebral profunda generalmente funciona mejor en personas que:

Actualmente, el procedimiento esta aprobado por la Administracion de Drogas y Alimentos de los EE. UU .
(FDA) para personas que les han diagnosticado Parkinson hace mas de cuatro afos. Fuera de esto - debido
a que la evolucion y los sintomas de cada enfermo son Unicos - no existen reglas fijas sobre cuando
recomendar la DBS. Pero hay indicadores que pueden apuntar hacia la “ventana” correcta. Una persona es
un buen candidato cuando tiene una buena respuesta a la levodopa y esta todavia fisicamente activo, pero
esta teniendo problemas con la duracion del efecto de sus medicamentos o con los movimientos
involuntarios (discinesia). Muchos expertos consideran que se prescribe “demasiado pronto” la DBS si los
sintomas motores, como el temblor, la lentitud y la rigidez, estan adecuadamente controlados durante todo
el dia y la medicacion no causa efectos secundarios inaceptables. Seria “demasiado tarde” cuando, por el
progreso de la enfermedad, aparecen sintomas como la pérdida del equilibrio o un notable deterioro
cognitivo. Estos sintomas no responden a la estimulacion cerebral profunda y podrian contrarrestar todos
los beneficios de la cirugia.

La estimulacion cerebral profunda tampoco funciona con personas con formas atipicas de parkinsonismo o
sindromes de "Parkinson plus", que pueden imitar la EP al principio, com la Atrofia Multisistémica (AMS) , la
Paralisis progresiva supranuclear (PPS) y otros. (Obtenga mas informacion sobre el parkinsonismo atipico
en michaeljfox.org/atypical-parkinsonism).

La DBS trata los sintomas que desaparecen o mejoran mucho después de tomar levodopa. Una excepcidn
es el temblor que no responde a la medicacion. La DBS también puede funcionar para este sintoma.

En general, la DBS funciona igual que sus mejores momentos “on” (cuando la medicacién esta trabajando)
con levodopa. Con la DBS, los medicamentos duran mas tiempo y se reducen los periodos “off” (cuando la
medicacidn no esta trabajando). Muchos pacientes son capaces de rebajar notablemente su dosis diaria de
medicamentos contra el Parkinson después de la DBS.

La cirugia funciona mejor para los sintomas motores (lentitud, rigidez y temblor). También puede ayudar
con algunos problemas para caminar, especialmente los causados por la lentitud, la distonia (calambres
musculares anormales) o la discinesia (movimientos involuntarios). En cambio, la DBS no funciona bien
para los problemas de equilibrio. Y a menudo no alivia sintomas no motores. Pero ciertos sintomas, como
los problemas durante el suefio causados por la rigidez o por los templores nocturnos, pueden mejorar
porque mejoran los sintomas motores. La DBS no mejora la cognicién, el estado de animo o el habla.



Estas pueden incluir discinesias problematicas y / o periodos en “off” notables (cuando los sintomas del
Parkinson regresan). En algunas personas, los periodos en “off” alternan con con los periodos en “on”
(cuando los sintomas estan controlados) a lo largo del dia. Por ejemplo, una persona se siente "on"
durante un periodo breve, luego tiene discinesias y luego entra en "off". Y este ciclo se repite muchas
veces en un dia. La DBS puede suavizar el proceso, disminuyendo las discinesias y los periodos en “off” y
incrementando los periodos en “on”.

La DBS podria empeorar los problemas cognitivos, de memoria o de estado de animo en las personas que
ya tienen considerables problemas en estas areas, tales como la demencia, la depresion o la ansiedad
descontroladas. Las personas con leves cambios cognitivos o de memoria y con los del estado de animo
bien gestionados con frecuencia son todavia elegibles.

Ciertas enfermedades cardiacas, los problemas de coagulacién de la sangre u otras afecciones médicas
pueden hacer que la cirugia sea demasiado arriesgada. Los médicos tendran en consideracion todas sus
condiciones médicas y sus medicacion cuando hagan la evaluacidn para la opcion quirurgica.

Para ser propuesto para la DBS, una persona debe cumplir con todos los criterios descritos en esta seccién.
Esto es para asegurar la mas alta probabilidad de éxito y la menor posibilidad de efectos secundarios con la
cirugia. (Si usted no puede ser candidato o no quiere la DBS, puede haber otras opciones. Véase la
pagina 19 para mas informacion).

¢ HAY UNA EDAD LIMITE PARA LA DBS?

No hay un limite de edad infranqueable para la DBS. Pero algunos centros médicos opinan que pacientes
de 70 afios o mas pueden responder al tratamiento no tan bien como pacientes mas jovenes. Otros
factores — como los sintomas, la respuesta a la levodopa, el estado de animo o el deterioro cognitivo —

probablemente son mas importantes para tener en cuenta que tan sdlo la edad.




¢/ Qué sintomas puede mejorar la DBS ?

La Estimulacién Profunda del Cerebro principalmente mejora los sintomas motores que han mejorado con
la levodopa. (Es decir, los sintomas que temporalmente disminuyen o desaparecen después de tomar la
medicacion.)

Estos pueden incluir:

+ Lentitud

+ Rigidez

+ Temblores (la DBS también puede mejorar el temblor que no responde a la medicacién)

+ Problemas leves para caminar, incluida la congelaciéon de la marcha, que mejoran con la
levodopa

+ Control de sintomas irregulares a lo largo del dia ( fluctuaciones motoras ) - momentos "on" ,
cuando los sintomas estan controlados, alternando con momentos "of", cuando no lo estan

+ Movimientos involuntarios descontrolados (discinesia)

+ Contracciones musculares anormales, a menudo dolorosas (distonia), tales como el
enroscamineto de los dedos de los pies o la torsidon de un pie hacia adentro

¢/ Qué sintomas no puede mejorar?

La DBS por lo general ho mejora lo que no mejora la levodopa, tal como:

+ problemas de la marcha, incluyendo la congelacion de la marcha, que no mejoran con la
levodopa

+ Dificultades de equilibrio

+ Problemas para hablar o tragar

+ Cambios cognitivos o de memoria

+ Problemas del estado de animo, tales como la depresion, la ansiedad o la apatia (falta de
motivacién)

+ Problemas urinarios, de estreflimiento o con la actividad sexual

No todo el mundo es candidato para la DBS, pero
aquellos que si lo son pueden obtener un beneficio
sustancial en términos de reduccion de sintomas y
medicacion después del procedimiento.



/Qué sucede en el quirofano?
/Y mds adelante?

Si usted decide optar por la DBS, un equipo de expertos profesionales médicos llevard a cabo una
exhaustiva evaluacién de usted y de sus sintomas. Este equipo multidisciplinar puede incluir: un experto en
transtornos del movimiento (un neurdlogo especialista en Parkinson, una enfermera practicante y / o un
médico asistente), un cirujano del cerebro (neurocirujano), un fisioterapeuta, un terapeuta ocupacional, un
terapeuta del habla, un trabajador social, un dietista, un neuropsicélogo (experto en estimulacién cognitiva
y de la memoria) y / o un psiquiatra. Estos facultativos evaluaran:

+ Su medicacion y sus terapias
Debera describir qué medicamentos y otros tratamientos esta usted tomando en ese momento y
cuales son sus beneficios o sus efectos secundarios.

+ Imagenes cerebrales y otras pruebas
Pueden incluir examenes cognitivos detallados, controlados por un neuropsicdlogo.

+ Sus movimientos y sus sintomas motores
Ellos lo examinaran tanto cuando usted esté en “on” o en “off” por efecto de la medicacion para
ver si y cuanto mejoran sus sintomas con ella, asi como si tiene discinesias o distonias.

+ Sus sintomas no motores
Sus médicos analizaran y trataran cualquier cambio en el estado de animo, la deglucién y el
habla, o la cognicién y la memoria. Ellos también evaluaran los trastornos de control de los
impulsos (tales como excesos en las compras, en la comida, en la limpieza u otras actividades),
que pueden presentarse en algunas personas con enfermedad de Parkinson.

+ Otros problemas médicos o preocupaciones relevantes a la cirugia.
Su equipo va a revisar cualquier aspecto médico u otros factores que puedan afectar a la cirugia
0 a la recuperacion.

¢ COMO ENCONTRAR UN DOCTOR PARA LA DBS?

Su neurdlogo puede ser parte de un centro médico o de un equipo que evalla candidatos para la DBS,
que realiza las cirugias y que esta capacitado para programar su dispositivo. Pero hay algunos que no
son expertos en la DBS y no estan familiarizados con los diferentes dispositivos o su programacion. En
ese caso, lo tranferira a otro médico especialista 0 a otro centro médico especializado en la DBS.
Mientras que hay quien puede encontrar tratamientos DBS de alta calidad en su localidad, en algunos
casos se necesita realizar un largo desplazamiento para conseguir el tratamiento. Aségurese entonces de
prever todos los aspectos del postoperatorio, tales como si los médicos en ese centro programaran el
dispositivo o con qué frecuencia se debera visitar. Y siempre mantenga la relacion con su neurdlogo o
especialista de Parkinson, que puede ayudar tanto con la atencion posterior como con las urgencias que
puedan presentarse.




Los facultativos debaten los datos obtenidos en equipo. Hablan de qué sintomas pueden mejorar con la
DBS, cuales no, cuales pueden empeorar y de los posibles riesgos. Y deciden sobre los pasos a seguir.

A veces, sugieren mas pruebas, un tratamiento, un debate, o la observacion de determinados sintomas,
como los cambios cognitivos o en el estado de animo. Otras veces, se recomienda definitivamente la DBS y
se plantean temas de logistica, tales como:

+ Qué dispositivo y qué bateria usar
En el momento de escribir este articulo, tres fabricantes de DBS ofrecen varios dispositivos
aprobados por la FDA. Algunos tienen capacidades especiales y / o baterias recargables . (Para
obtener mas informacién sobre los dispositivos DBS disponibles, consulte la pagina 18 ).

+ Donde colocar los cables (también llamados electrodos o conductores) en el cerebro
¢En qué area del cerebro?; éen ambos lados del cerebro o solamente en un lado?

+ Dénde poner la bateria en el cuerpo
¢En el pecho o en el abdomen?; éen el lado derecho o en el izquierdo? (Algunas personas
llevan dos baterias, una en cada lado).

+ Co6mo llevar a cabo la operacion
éCon el paciente despierto o dormido?; éimplantando ambos electrodos a la vez o por
separado, para permitir la observacion y la recuperacion entre cirugias?

+ Qué otras afecciones médicas requieren una estrecha vigilancia antes y durante la
cirugia
Ansiedad, enfermedad cardiaca o problemas con la presion arterial , por ejemplo

+ Qué medicamentos ajustar a causa de la cirugia
Puede ser necesario no tomar aspirinas, anticoagulantes o medicamentos similares durante un
corto periodo previo a la cirugia.
Los médicos también suelen recomendar que no tome los medicamentos para el Parkinson y el
temblor la mafiana de la cirugia.

Y cuando se relna con los miembros del equipo, no hable sélo de los posibles beneficios y riesgos, sino
también sobre lo que espera ganar con la DBS. Y describa qué sintomas son los que mas le afectan o que
mas afectan su calidad de vida. éLe gustaria tener menos discinesia, menos temblor o menos distonia?
¢éCaminar mejor? éTomar menos pastillas al dia? éVolver a tocar la guitarra? éViajar? Cuanto mas
especifique, mejor. Asi guiara el debate sobre si la DBS puede ayudarlo a alcanzar sus objetivos y cémo lo
puede hacer. (Nadie quiere operarse solamente para luego decepcionarse con el resultado.)

DBS no fue la asombrosa panacea que pensamos que seria.
Después de operarse mi padre, nos dimos cuenta de que
nuestras expectativas eran demasiado altas y tuvimos que
reevaluarlas . Pero si pudiéramos volver atrds, no
dudariamos en volverlo a hacer “.

- Charlie (apellido omitido), hija de Ade, 56 afios | R eading, UK



La cirugia DBS implica dos procesos principales: colocar unos electrodos en el cerebro y colocar una bateria
/ un estimulador eléctrico (el neuroestimulador) en el pecho o en el abdomen.

+ Colocacion de los electrodos en el cerebro

Se colocan unos cables delgados, llamados electrodos o terminales, en uno o ambos lados del
cerebro en las areas que controlan el movimiento. A algunos pacientes se les implanta un
electrodo a cada lado del cerebro de una sola vez. Otros han de esperar un breve periodo entre
la implantacion del primer y del segundo electrodo. (Para asegurarse de que ciertos sintomas no
empeoran, por ejemplo, o porque ese es el protocolo del centro médico.) En raras ocasiones,
como cuando se tiene un temblor notable en un solo lado, sélo se coloca un electrodo en un lado
del cerebro.

La mafana de la cirugia, sus médicos le pediran que no tome la medicacion para el Parkinson o
para el temblor. Ellos querran ver y evaluar sus sintomas durante la intervencidon para poder
colocar el electrodo en el lugar correcto del cerebro. (A veces, si se padece una lentitud o una
rigidez notables que hace dificil el desplazamiento hasta el hospital, los médicos van a permitir
gue tome una pequeia dosis de la medicacién).

En la mayoria de los centros, justo antes de la cirugia, los médicos le colocaran un pequefio
dispositivo en su cabeza para tomar imagenes de su cerebro. Esto ayuda a colocar los electrodos
en el lugar correcto en el cerebro.

Durante la intervencion, los pacientes normalmente estan despiertos la mayor parte del tiempo.
Esto les permite describir los beneficios o efectos secundarios y permite a los médicos controlar
los sintomas y la respuesta por observacion directa y por las imagenes cerebrales. Algunos
centros actualmente ofrecen operar mientras el paciente esta dormido, utilizando sélo imagenes
cerebrales (MRI) para colocar correctamente los electrodos.

Esta puede ser una mejor opcion para alguien con ansiedad notable o con otros sintomas que
hagan que sea dificil suspender temporalmente la medicacién o mantenerse despierto durante
parte de la intervencién. Ambos procedimientos (despierto o dormido ) tienen pros y contras
pero, en general, los resultados en ambos casos parecen ser similares.

La cirugia suele durar varias horas. Muchas personas notan una disminucion inmediata, a veces
notable, de los sintomas. Este es el resultado de una pequefia y normal hinchazon del cerebro
alrededor del extremo del electrodo. A medida que la hinchazén se atenla, esta respuesta se
desvanece. Pero los beneficios regresan cuando el dispositivo se activa y se programa, varias
semanas mas tarde.

La mayoria de las personas operadas pasan una o dos noches en el hospital para recuperarse y
estar bajo control médico.



+ Colocacion del neuroestimulador

Una o dos semanas después de la colocacion de los electrodos, el cirujano implanta un
dispositivo que funciona con baterias, el neuroestimulador, debajo de la clavicula o en el
abdomen. Este se conecta a los electrodos en el cerebro con un cable de extension que pasa por
debajo de la piel. (en algunos casos se implantan dos baterias, una en cada lado, para
conectarlas a cada lectrodo). Una vez programado por sus médicos varias semanas mas tarde, el
neuroestimulador enviard pequefios impulsos eléctricos cuidadosamente controlados hacia el
cerebro a través de los electrodos. Esta estimulacion interrumpe la sefalizacion anormal de las
células cerebrales y de esta manera se produce una mejora de los sintomas.

Para esta intervencion al paciente se le administra anestesia general, pero suele ir a casa ese
mismo dia.

Los componentes de la DBS y los procesos quirlrgicos para implantarlos son esencialmente los
mismos sea cual sea el dispositivo implantado o el centro médico de la intervencion. No obstante,
hay pequefias diferencias segun el dispositivo implantado (consulte la pagina 18 para obtener
mas informacién) y los procedimientos especificos pueden variar ligeramente de uno a otro
centro médico.

“Mi esposo, Robert, fue intervenido en
2019, justo después de cumplir 40 afios.
Representé una gran diferencia en
nuestras vidas. El todavia toma una
buena cantidad de medicamentos, pero
su calidad de vida ha mejorado
enormemente “.

- Lynsay Jaques, esposa de Robert, 41 afios | Nogimamshire, UK



DESPUES DE LA CIRUGIA
Pocas semanas después de la cirugia, sera convocado por sus médicos. En esta visita:

+ El especialista activara la DBS y programara los ajustes para mejorar sus sintomas
Para encontrar su configuracién, probara diversas combinaciones de estimulacion eléctrica y
observara como responden los sintomas y si aparece algun efecto secundario. Por lo tanto, a
menudo es mejor suspender la medicacién para el Parkinson la mafiana de esta visita, si es
posible. La programacion de ajustes tarda al menos una hora o incluso mas.

+ Su médico le recetara un ajuste de la medicacion
Por lo general, comenzara a reducir gradualmente la medicacion y, a veces, la suspendera. En la
mayoria de los casos en poco tiempo la medicacién para el Parkinson disminuye notablemente.

+ Le enseiiaran la forma de utilizar el programador
Esto le permitird activar y apagar dispositivo, controlar la bateria, vy, si lo desea, ajustar en su
casa su configuracién, dentro de los parametros establecidos por su médico.

Desde ese momento, podra visitar a su médico de vez en cuando para mejorar los ajustes. Con el tiempo,
usted y su médico encontraran la mejor combinacion de ajuste entre la DBS y la medicacién para controlar
sus sintomas sin apenas efectos secundarios. Encontrar esta combinacién puede llevar seis meses o mas.
Después de eso, su médico querra, con cierta periodicidad, revisar la bateria y el estado del dispositivo y
ajustar su configuracion segin sea necesario. Ciertos dispositivos permiten reunirse con su médico y
programarlos de forma remota desde su casa. (Consulte la pagina 18 para obtener mas informacion).

Después de algunos afos o incluso décadas, serd necesario reemplazar la bateria. Eso dependera de cudl
sea su dispositivo. Algunas baterias recargables, que deben recargarse periddicamente, pueden durar 15
afos 0 mas. (Su médico va a comprobar su bateria en cada visita.) . El cambio de bateria por lo general es
un procedimiento ambulatorio con anestesia general, tras la cual el paciente se va a casa ese mismo dia.

¢CUALES SON LOS POSIBLES RIESGOS POR DBS?

Las complicaciones con la DBS suelen ser raras. Los riesgos potenciales mas graves de la cirugia son las
hemorragias cerebrales y las infecciones.

Una hemorragia ocurre entre un uno y un tres por ciento de los casos. La mayoria de las veces es
pequena. Si fuera importante, podria provocar un accidente cerebrovascular grave. Una infeccion ocurre
en alrededor del cuatro por ciento de los casos. Lo mas habitual es que la infeccién se produzca cerca del
neuroestimulador semanas o meses después de la intervencion. El tratamiento puede consisitir en la
sustitucion del aparato. Si la infeccion no se ha propagado, no hace falta sustituir los electrodos. En raras
ocasiones, la infeccién comienza en el cuero cabelludo o en el cerebro, lo que puede requerir la extraccion
y reimplantacién de los electrodos.

Otra complicacion posible, pero solo ocasional, es la mala colocacion de un electrodo. En ese caso, la
DBS puede ser incapaz de controlar los sintomas o provocar efectos secundarios. En ese caso, los médicos
pueden decidir volver a operar para recolocar el electrodo o substituirlo. En muy raras ocasiones, con el
tiempo, un electrodo puede estropearse, desconectarse de la bateria o causar problemas. Si esto sucede,
puede ser necesaria una intervencion quirdrgica para reparar o reconectar el electrodo.




¢ Quién sabe donde estariamos sin la DBS”

por Marissa Young, hija de Michael , 59 afios | Sting, Massachusetts

Mi padre, Michael, tenia Parkinson desde 2000. En 2019, a los 57 afios, se operd. El verano anterior, en
que sufrié psicosis (alucinaciones y delirios), producida por los medicamentos del Parkinson. Eso fue lo
que nos decidid a optar por la DBS , ya que su cuerpo no podia tolerar mas medicacion. (Es decir, que no
podia aumentar la medicacion para los sintomas de Parkinson, ya que eso empeoraria la psicosis).

La DBS realmente mejord sus habilidades motoras. Y su suefio ha mejorado mucho. Todavia tiene algunas
malas noches, pero normalmente consigue tener unos buenas horas de suefio. Su medicacion también se
ha reducido desde la operacidn. Antes, tomaba pastillas cada dos horas. Ahora, las toma cada 2,5 horas y
no hemos tenido que aumentar la dosis en los Ultimos afios. Desafortunadamente, su cognicién (memoria
y comprension) es mucho peor. Se confunde facilmente y se abruma si recibe demasiada informacion. Ya
no puede trabajar con madera, con nimeros no tomar medidas, como solia hacer.

La cirugia en si no fue mal, pero no estabamos preparados para el proceso de recuperacion. Eso fue duro
para todos nosotros. Muchas personas dicen que tienen una fase de "luna de miel" con pocos o ningun
sintoma después de la operacion. Mi padre tuvo que usar un andador durante unos cuantos meses tras la
operacion, a pesar de que habia nunca habia mecesitado uno antes. (Ahora ya ha vuelto caminar).

Para cualquier persona que decida operarse, le ofrezco estos consejos:
Hable con personas que hayan tenido DBS.

Escriba todo. Esto incluye toda la informacion que recibe de los médicos u otras personas.

Asegurese de que tiene un sistema de apoyo durante y tras la operacion. Para mi padre,

éramos yo, mi madre y mi hermana. El dia de la cirugia, mi hermana y yo ayudamos a mi madre
(enviando mensajes de texto con actualizaciones a los miembros de la familia , por ejemplo). Y
tenga a alguien que lo lleve a sus citas médicas después de la cirugia. Mi madre y yo siempre
ibamos, asi que las dos obteniamos la informacion directamente de los médicos y les podiamos
informar sobre sintomas que mi padre tal vez no habia notado.

Prepare (o pida a familiares y amigos que lo hagan) comida antes de la cirugia. Es
bueno tener comida preparada cuando usted consiga volver a casa.

Si usted vive lejos del hospital, quédese en un hotel cercano la noche antes de la
cirugia. Nosotros viviamos a una hora en coche del hospital.

No se crea que la DBS lo cura todo. Preparese para la recuperacion — pasa mucho tiempo
hasta una buena sincronizacion entre medicacién y estimulacion cerebral. Creo que quizas
esperabamos que la DBS hiciera mas. Pero en general, ha sido una buena ayuda! Quién sabe
donde mi padre estaria hoy sin ella — seguramente estaria mucho peor.
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Una vez recuperado por completo, puede reanudar la mayoria de sus actividades habituales. Algunas
personas dicen que son mas activas después de la estimulacion cerebral profunda porque sus sintomas
estdn mejor controlados. Siempre consulte con su médico antes de reiniciar la actividad y antes de
cualquier intervencién médica, dental o de otro tipo . Aqui hay pautas generales para ciertas actividades:

Ejercicio

Una vez que su neurocirujano le dé el visto bueno, puede (iy debe!) hacer ejercicio con regularidad. Pero
evite actividades con flexiones o torsiones rapidas, excesivas o repetidas, ya que podrian dafar el
dispositivo. Aqui se incluyen la escalada, los deportes de contacto tales como el futbol y similares. La
natacion esta indicada, pero algunas personas han senalado dificultades después de la DBS. Tenga cuidado
al ir con un amigo y comenzar en el extremo poco profundo de una piscina, por ejemplo.

Intervenciones médicas y dentales

Puede acceder a la mayoria de procedimientos de imagenes, incluida la resonancia magnética, pero solo
con configuraciones especificas de la resonancia y con su dispositivo configurado en modo de resonancia
magnética. Es mejor desconectar su dispositivo antes de un electroencefalograma o de un
electrocardiograma para evitar interferencias durante la prueba. Las personas con la DBS no deben recibir
diatermia, un tratamiento que proporciona energia y calor a los musculos y tejidos; ni estimulacion
magnética transcraneal ; ni masaje o tratamiento quiropractico que implique girar la cabeza o el cuello .

La mayoria de tratamientos dentales no son un problema, pero su dentista puede necesitar hacer leves
ajustes en la forma de realizarlos.

Siempre informe a todos los facultativos sobre su DBS antes de cualquier intervencion médica o dental y
antes de buscar cualquier terapia alternativa o complementaria. (Esto incluye las cdmaras hiperbaricas ya
que la alta presidn podria dafar el sistema).

Actividades diarias y del hogar

El teléfono mdvil, el ordenador, el microondas y otros aparatos electrénicos no deberan interferir con su
dispositivo. Los detectores de metales puede sonar debido a que detectan el metal de su dispositivo. Pero
es improbable que lo desconecten. Pero si notara que los sintomas reaparecen repentinamente, compruebe
su dispositivo y vuélvalo a conectar, si fuera necesario.

Viajes
Evite los escaneres de paso o los detectores de metales de los aeropuertos. Solicite en cambio una
deteccion manual y siempre lleve consigo su tarjeta de informacion de la DBS y el programador.

Otras actividades

Se desaconseja montar en una montafia rusa y hacer paracaidismo una vez operado. Tampoco se permite
el buceo por debajo de los 10 metros. Consulte con sus médicos antes de realizar cualquier otra actividad
especifica.
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"SOY UN TOMADOR DE RIESGOS "

A los 43 afios, siete afios después de haberle sido diagnosticada la enfermedad de Parkinson, el miembro
del Consejo de Pacientes de la Fundacion Michael J. Fox Richie Rothenberg se sintié atenazado por su
cuerpo. A menudo se encontraba inmovilizado sin previo aviso mientras poderosas discinesias se
apoderaban de su cuerpo. “Fue una época muy dificil”, recuerda. Si bien la estimulacion cerebral profunda
no es adecuada para todos, la intensa respuesta de Richie a la levodopa indicaba que era un excelente
candidato.

Por recomendacion de su médico, Richie decidid someterse a la intervencion en diciembre de 2010. Por
desgracia, después de la operacion sufrié una infeccién por estafilococos - una complicacion que aparece
en un pequeno porcentaje de los pacientes que se someten a cualquier cirugia - y en Nochevieja hubo que
retirar todos los aparatos. “Tuve que esperar otras seis semanas antes de que pudiera estar listo para
recibir otro dispositivo”, relata. éLas buenas noticias? Se habia hecho tan bien en la primera operacion que
los médicos fueron capaces, en la segunda, de reponer el dispositivo y reimplanta rla bateria en una sola
intervencidn. “ Se puso a prueba mi resistencia ya que tenia que soportar una intervencion de seis a ocho
horas. Es un procedimiento largo ”, dice.

Los resultados fueron dramaticos. Como muchas personas, Richie experimentd una mejora inmediata,
pero temporal, incluso antes de que los médicos hubieran programado su dispositivo. (Esto sucede por la
cirugia en si.) Se necesitd un par de afios para conseguir volver a ese momento. “El cuerpo y el cerebro se
calman, la emocion se calma”, explica. “Tuve que ir de visita mas o menos una vez al mes durante
aproximadamente dos afios para ir modificando el ajuste de la DBS.” Ahora ve a su médico en visitas
regulares para mantener el dispositivo para la DBS como un marcapasos.

Un afo y medio después de su operacion, se casd con su novia de toda la vida. Equilibra su vida
profesional con su vida personal, cuidando de sus hijas gemelas y de dos hijos de un anterior matrimonio.
"El Parkinson es lo mejor que me ha pasado", dice. “Cambié mi vida de una manera tan radical que la hizo
mucho mas valiosa, mucho mas agradecida y llena de amor.”

Vea mas de la historia de Richie en
michaeljfox.org/PD360 .
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;Qué preguntas deberia hacer sobre la
Estimulacion Cerebral Profunda?

Susan Gilbert Cohen, cuyo esposo Stephen estuvo de acuerdo en implantarse un dispositivo DBS, ofrece
una lista de preguntas para valorar si conviene plantearlas a su equipo médico .

Beneficios potenciales

¢Soy un candidato adecuado para la DBS?
Si no lo soy ahora, ¢cuando deberia empezar a pensarlo?
¢Para cudl de mis sintomas es mas eficaz la DBS ?

¢Cuanto tiempo duraran los efectos de la DBS?

Posibles riesgos

¢Cudles son los posibles efectos secundarios?

¢Cémo podria afectar la DBS el habla, el equilibrio, el pensamiento o la
memoria, o el estado de animo?

Pruebas preoperatorias

¢Qué se requiere?

Colocacion de electrodos

¢En qué parte del cerebro?
¢Uno en cada lado del cerebro o solamente en un lado?

Experiencia del doctor

¢Cuantas operaciones han realizado usted y su centro médico?
¢Cuantas hace al mes?
¢Con qué frecuencia aparecen complicaciones? éDe qué tipo son?

Dispositivo DBS

¢Qué dispositivos estan disponibles actualmente?

¢Qué caracteristicas especificas tienen, tales como control remoto o
deteccion de la sefal cerebral? éPros y contras de cada uno?

¢Cudl recomienda? éPor qué?

¢Cudl es la experiencia del neurocirujano y del neurdlogo con cada uno?
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Investigacion

éHay ensayos en curso (de nuevos dispositivos o de ténicas quirdrgicas)

que yo pueda querer que se consideren?

Bateria

Tipo

Colocacion

Duracion

Recargable

éUna o dos baterias?
¢Recargable o no recargable?
¢Pros y contras de cada uno?

¢En el pecho , debajo de la clavicula, o en el abdomen?

¢En el lado derecho o en el izquierdo ? ¢O en ambos (si son dos baterias)?

¢Con qué frecuencia debe la bateria de ser reemplazada?

¢Se necesita equipo para recargar la bateria?

¢Con qué frecuencia hay que recargar la bateria?
¢Cuanto dura cada regarga?

¢Cémo se sabe cuando hay que recargar la bateria ?

Medicacion

éHay que interrumpir la toma de medicamentos antes de la operacién?
¢Cudles? ¢Cuando?

Costo

¢ La DBS esta cubierta por el seguro?
¢La cobertura varia segln sea el dispositivo elegido?
¢éHe de pagar algun extra?
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Riesgos potenciales ¢Cudles son los posibles riesgos quirtrgicos? (hemorragia, infeccion,
accidente cerebrovascular, convulsiones, otros).
¢Qué probabilidad tienen de presentarse?
¢éCudles son las posibles complicaciones relacionadas con el dispositivo?
(desconexion o rotura del electrodo, por ejemplo).

Proceso ¢Me afeitaran la cabeza? émucho o poco?
¢Estaré despierto o dormido durante la intervencién?
¢Colocaran electrodos a cada lado de la cerebro?
¢Colocaran los electrodos al mismo tiempo o habra un periodo intermedio
para la observacién y la recuperacion? éPor qué?

Estancias hospitalarias éSon obligatorias?
¢éCuantas seran? éDespués de qué procedimiento?
¢éCuanto duraran?

“Mi esposa, Kathy, fue diagnosticada de
Parkinson a los 33 anos de edad en 1997.
Ella accedioé a implantarse un dispositivo
DBS en 2012. Eso le dio unos cuantos
afios mds, buenos y en activo, en los
cuales pudo disfrutar.”

- Jeff W ilk, esposo de Kathy, 56 afios | Plainfieldllinois
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Medicamentos

Si se dejaron de tomar, écuando hay que reanudar las tomas?
¢Qué pauta?

Seguimiento postoperatorio éQué hay que esperar en términos de dolor, molestias, hinchazon?

¢Qué actividades se pueden hacer o cuales no?
¢Hay que quitar grapas o puntos de sutura ?

Vuelta al trabajo

¢En qué momento?
¢Alguna restriccion?

Conduccion

¢A partir de cuando?
¢Alguna restriccion?

Otras limitaciones

&Se podra beber alcohol?

¢Habra restricciones para hacer ejercicio, tales como atletismo, natacion, u

otras actividades? ¢Cudles y por cuanto tiempo?
&Y para los viajes? éPodré viajar en avion?

Programacion

¢Quién programa el dispositivo?

¢Cuando se activa el dispositivo?

¢Con qué frecuencia se programan las visitas para realizar ajustes?
¢Alguna opcidn de programacion remota (a través de telemedicina)?
¢Cuanto tiempo de espera para llegar a "normal"?

¢Puedo yo controlar el dispositivo? éComo?

Otras consideraciones

¢Hay alguna limitacion en resonancias magnéticas, radiografias u otros
procedimientos médicos o dentales ?
¢Qué pasa con la participacidn en investigaciones futuras ?
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¢COMO FUNCIONA LA DBS?

No se sabe como funciona exactamente la DBS, pero los expertos creen
gue regula un esquema eléctrico anormal en el cerebro. Para controlar
los movimientos normales, las células nerviosas del cerebro se
comunican unas con otras por impulsos eléctricos. En la enfermedad de
Parkinson esos impulsos se vuelven irregulares y faltos de coordinacion,
lo que causa los sintomas motores. La DBS Uede interrumpir ese
comportamiento irregular de manera que las células puden
comunicarse mejor y los sintomas se atentan.

¢ CUANTO TIEMPO FUNCIONA LA DBS?

hagan falta ajustes en la medicacion o terapias alternativas.

Algunos pacientes dicen que la DBS parece “volver atras el reloj” de su
enfermedad. Y para la mayoria, los principales efectos de la DBS duran muchos
afos. Pero, como todas las demas terapias actuales contra el Parkinson, la DBS
no es una cura y no se ha podido probar que frene el avance de la enfermedad.
Con el paso del tiempo, sintomas nuevos o en progresion, como los problemas
de equilibrio o los sintomas no motores, pueden no responder bien a la DBS y
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¢/ Qué diferentes dispositivos DBS hay?

En la actualidad, la FDA tiene aprobados varios dispositivos DBS de tres fabricantes distintos. Si bien todos
tienen los mismos componentes basicos y funcionan igual, cada dispositivo es Unico. Las diferencias no son
drasticas, sino que representan la innovacién y la introduccccién de mejoras. Variaciones, como baterias
recargables o electrodos que pueden estimular mejor y grabar sus impulsos cerebrales, pueden llevarle a
usted y a su médico a elegir uno sobre otro. Cuando decida sobre un dispositivo DBS, piense si desea
interactuar con el dispositivo (cambiar la configuracion en casa, recargar el dispositivo) y qué sistema, si
los hay, prefieren su neurdlogo y su neurocirujano. Los dispositivos DBS disponibles son:

Infinity

El Infinity de Abbott fue aprobado por la FDA para el Parkinson en 2016. Los electrodos de Infinity
permiten la "estimulacion direccional", que es una capacidad potencialmente aumentada para que el
médico guie la estimulacién eléctrica hacia areas asociadas con los sintomas y lejos de los efectos
secundarios. Este dispositivo funciona con el software y los controladores de Apple iOS . (Para algunos,
esto puede ser una interfaz mas familiar y facilitar la programacion). También utiliza una bateria no
recargable. En 2021, Abbott desarrolléd una nueva tecnologia (la primera y Unica de su tipo en los EE. UU.)
que permite a los usuarios de estos dispositivos comunicarse con su médico y recibir ajustes de DBS de
forma remota, desde su hogar u otra ubicacidn, a través de WiFi, utilizando dispositivo de control.

Para algunos, saber que pueden conectarse con su médico y obtener ajustes en cualquier momento y en
cualquier lugar hace que la vida con la DBS sea un poco mas facil. (Y siendo Abbott la primera en ofrecer
programacion a distancia, es probable que este recurso aumente su disponibilidad en el futuro).

+ Activa

Medtronic fue el primer dispositivo en ser aprobado por la FDA para el Parkinson, en 1997. Hay dos
diferentes baterias Activa que pueden ser utilizadas - una recargable, la otra no recargable. Los médicos
programan utilizando una tableta Android.

+ Percept

Medtronic Percept obtuvo la aprobacién de la FDA en 2020. Este dispositivo Unico en su tipo puede
detectar y registrar las sefiales cerebrales Unicas de una persona. Con esta informacién, los médicos
pueden ser capaces de correlacionar los sintomas con los impulsos cerebrales, lo que permite llevar a cabo
ajustes mas precisos. Los pacientes también pueden realizar un seguimiento de sus medicacion y de sus
sintomas en un diario electrénico en su controlador (un dispositivo portatil de Samsung), de manera que su
médico puede buscar patrones entre los sintomas y cambios de los impulsos cerebrales.

Vercise

Vercise de Boston Scientific fue aprobado para el Parkinson en Europa en 2012 y fue aceptada por la FDA
en 2017. Los electrodos de Vercise también permiten “estimulacién direccional.” (Pero utilizan una técnica
distinta de la de Infinity de Abbott para enfocar la estimulacidon.) Hay tre modelos diferentes de Vercise.
Los hay con baterias recargables. Y algunos permiten que el médico visualice modelos de ddénde se
encuentran los electrodos en su cerebro mientras busca o ajusta la configuracién, lo que podria permitir
una programacion mas eficiente.
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En todos los dispositivos DBS, las baterias recargables pueden durar hasta 15 afios (0o mas, en algunos
pacientes) y las no recargables duran, como promedio, de tres a cinco afios. La duracién de la bateria
depende de sus ajustes concretos. Todos los actuales dispositivos DBS también son seguros para las
resonancias magnéticas, en la medida en que se cumplan ciertas condiciones de seguridad.

¢ Existen alternativas a la DBS?

A veces, un paciente no cumple con los criterios para acceder a la DBS, el objetivo de los cuales es
maximizar la seguridad y los beneficios. Otras veces, una persona no quiere someterse a una intervencion
para implantar el dispositivo o tener una programacion periddica de visitas. La DBS es un procedimiento
opcional (electivo). Aunque puede ser muy recomendable en algin caso, no es obligatoria para nadie en
ninglin momento del Parkinson. Y puede haber otras opciones segln progrese la enfermedad:

+ Duopa (levodopa / carbidopa)

Este gel de levodopa / carbidopa gel se infunde continuamente a través de una bomba directamente all
intestino delgado, donde el medicamento se absorbe. (la colocacion de la bomba requiere una pequefia
intervencién quirdrgica.) Al igual que la DBS, puede reducir los periodos en “off” (cuando el medicamento
no esta funcionando) y las discinesias. A diferencia de la estimulacion cerebral profunda, no requiere una
programacion regular, pero algunos pueden necesitar el apoyo adicional de un asistente para mantener el
dispositivo y administrar la medicacion.

+ Ultrasonidos focalizados

Este es un procedimiento quirtrgico no invasivo. Destruye areas definidas de células cerebrales que causan
sintomas motores. (Estas son las mismas areas del cerebro en que funciona la estimulacion cerebral
profunda). Actualmente, estd aprobado por la FDA para el temblor de Parkinson que no se puede controlar
con medicamentos. Para evitar ciertos posibles efectos secundarios, se lleva normalmente a cabo soélo en
un lado del cerebro. (Es decir, se tratan los tremblores sélo de un lado del cuerpo.) Se obtiene efecto
inmediato y no requiere programacion, pero la destrucccién de células no es reversible.

Los ultrasonidos focalizados se encuentra en fase de ensayos clinicos para evaluar los beneficios para otros
sintomas motores del Parkinson y para las discinesias. Obtenga mas informacién en
michaeljfox.org/news/ focus -ultrasound .

Las opciones de tratamiento pueden continuar amplidndose ya que nuevas terapias, tales como las
infusiones continuas bajo la piel de levodopa / carbidopa o de apomorfina (un farmaco que imita la
dopamina, el agente quimico cerebral que disminuye con el Parkinson) avanzan a través de los ensayos
clinicos y de los procesos de aprobacion.

“Mi esposo, Jewell, se operé en 2016, como parte de
un ensayo clinico . Ha representado un gran cambio
en nuestras vidas, pero yo sé de otros que no han
obtenido tanto beneficio de la DBS “.

- Mary Beth Mohn, esposa de Jewell , 61 afidsflina,Minnesota
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Investigacion sobre laDBS y el Parkinson

La DBS en el Parkinson es un area de investigacion extremadamente activa . Hasta la fecha, la Fundacion
Michael J. Fox la ha financiado con mas de 9 millones de ddlares. Los esfuerzos en curso se centran en:

+ Descubrir nuevos objetivos cerebrales

Los investigadores estan trabajando para comprender mejor los complejos circuitos cerebrales
involucrados en el Parkinson y como les afecta la DBS. Esto ayudara a identificar nuevos objetivos
para la DBS que podrian abordar una gama mas amplia de sintomas de la enfermedad de Parkinson.

+ Mejorar los métodos de programacion

Actualmente, los médicos programan los ajustes de un paciente examinandolo y usando el informe
del paciente de sus sintomas o de sus efectos secundarios (Esto puede requerir mucho tiempo). Los
investigadores estan utilizando imagenes cerebrales especializadas y aplicando tecnologia para
encontrar métodos de programacion mas eficientes e incluso automatizados .

+ Mejorar los enfoques y las entregas

Los cientificos estan investigando una DBS “inteligente” (o de circuito cerrado), que puede percibir,
registrar y seguir los impulsos cerebrales de una Unica persona y correlacionarlos con sintomas como
la congelacién de la marcha, la distonia o el temblor. Estos dispositivos tienen como objetivo
proporcionar estimulacién a la carta, segin la pidan sintomas especificos, en lugar de estimular
continuamente como hacen los dispositivos actuales. Esto puede aliviar ain mas los sintomas al
tiempo que disminuyen los efectos secundarios y se prolonga la vida Util de la bateria .

Algunos estudios estan usando relojes inteligentes para controlar sintomas como el temblor o la
discinesia, para medir la respuesta a la DBS o incluso para ajustar el dispositivo.

Los investigadores también estan estudiando si avanzar la DBS puede ser beneficiosa para los
enfermos de Parkinson, incluso antes de que surjan las complicaciones. Pequefios estudios sugieren
que la DBS puede disminuir los sintomas y la necesidad de medicamentos en pacientes que tienen
Parkinson hace menos de cuatro afios. Los investigadores ahora esperan realizar ensayos clinicos
mas amplios para evaluar completamente los posibles beneficios y la seguridad.

+ Tratar mas sintomas

Los investigadores estan examinando cdmo nuevos objetivos cerebrales y nuevos ajustes de la DBS
podrian aliviar sintomas sobre los que no actda, como la disfagia o la depresion.

+ Guiar las decisiones de los médicos

Los investigadores también estan recopilando datos sobre la DBS a través del Registro RAD-PD DBS
de la Fundacion Michael J. Fox. Esta base de datos incluye informacion critica sobre las personas que
se han operado, como cuando, en el curso de la enfermedad de Parkinson, una persona se ha
sometido al procedimiento; por qué sintomas; con qué dispositivo y en qué parte del cerebro; y
otros datos. A partir de las respuestas de los pacientes con el tiempo se profundizaras en la
comprension del mejor momento para operarse, de la colocacion y de los procedimientos y, en
Ultima instancia, se tendra una mejor guia para médicos y pacientes en la aplicacion de esta terapia.
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Muchas personas se preguntan si haberse sometido a la DBS les excluye de participar en futuras
investigaciones. Cada ensayo tiene criterios Unicos sobre quién es elegible y quién no. Estas normas
existen para la seguridad de los participantes y para que los investigadores obtengan los resultados mas
claros y mas precisos. Ciertos ensayos que investigan terapias para potencialmente retrasar o detener la
progresion de la enfermedad, por ejemplo, pueden precisar de personas que no tengan la DBS. (De otra
manera podria ser dificil decir qué mejoras se deben a la DBS y cudles a la terapia investigada.)

Hay muchas maneras de participar en la investigacion: contestar cuestionarios acerca de sus sintomas y
tratamientos, permitir a los médicos observar sus sintomas a lo largo del tiempo, dar muestras de sangre o
someterse a la toma de imagenes del cerebro. Estos estudios tienen como objetivo comprender la
experiencia y los efectos de la enfermedad y de la estimulacion cerebral profunda en las personas con
Parkinson, sus familias y sus cuidadores.

Para obtener la informacidon mas reciente sobre ensayos clinicos acerca de la enfermedad de Parkinson,
visite foxtrialfinder.org .

Distonia y DBS

La distonia es una contraccion muscular anormal y a menudo dolorosa, por ejemplo, de la mufieca o de los
dedos, tirando hacia dentro, o del pie, girando hacia fuera, o del cuello, torciéndose a un lado. Puede ser
parte de la enfermedad de Parkinson, pero también puede ser una afeccion por si sola. (La distonia es el
tercer trastorno del movimiento mas comun.) Puede afectar a una parte del cuerpo, a un lado del cuerpo, o
al cuerpo entero. A veces, la causa una mutacion genética; otras veces no tiene causa conocida .

No todos los enfermos de Parkinson tienen distonias. Este sintoma es mas probable en personas con
Parkinson de inicio temprano, diagnosticado a los 50 afios o antes, y en aquellos que tienen una mutacion
genética, parkin (PRKN), que esta relacionada con el Parkinson. La distonia a menudo aparece durante el
ejercicio o en los periodos en “off”, cuando los sintomas vuelven porque los medicamentos ha dejado de
actuar. Como todos los sintomas del Parkinson, la distonia varia de persona a persona.

Los investigadores aln no estan seguros de por qué aparece la distonia, pero es probable que implique
una mala comunicacion entre células de las mismas zonas del cerebro involucradas en el Parkinson. Una
investigacion en curso estd buscando en qué forma el medio ambiente y la genética se conectan con la
distonia y cdmo cambian los circuitos cerebrales para conocerla mejor y desarrollar mejores tratamientos.
En asociacién con la Fundacidon Bachmann Strauss para la Distonia y el Parkinson, la Fundacion Michael J.
Fox viene otorgando anualmente el premio Bachmann-Strauss a la excelencia en la investigacion de
la distonia . Este premio reconoce las contribuciones a la investigacion de la distonia y apoya la
investigacion adicional en esta area. Porque a partir de las coincidencias entre distonia y Parkinson, la
investigacion de la distonia puede ayudar a entender mejor el Parkinson (y viceversa).

Hay muchas las opciones para el tratamiento de la distonia. Estas incluyen la medicacion del Parkinson y
otros medicamentos, como los relajantes musculares; las inyecciones de toxina botulinica; la terapia fisica
u ocupacional; el ejercicio fisico; y otras. Si no se puede controlar la distonia, la estimulacion cerebral
profunda puede ser una opcion. La evaluacion, el procedimiento y la programacion de la DBS son similares
tanto para la distonia como para el Parkinson (con o sin distonia). Obtenga mas informacién sobre la
distonia en michaeljfox.org/news/dystonia .
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RETRASANDO EL RELOJ DEL PARKINSON

Casi 20 anos después de ser diagnosticado de Parkinson a la edad de 31 afios, Jim McNasby, Doctor en
Derecho, Oficial Jefe y Miembro del Consejo de Pacientes de la Fundacion Michael J. Fox, llegé a un
momento crucial. Estaba tomando 15 pildoras y 12 suplementos diarios para gestionar los temblores, la
rigidez y la lentitud provocados por el Parkinson. Tenia problemas para realizar tareas simples: no podia
abrocharse la camisa sin ayuda. Jim trabajaba en una compania de seguros y solia viajar a otros paises.
“Yo estaba de viaje dos semanas y necesitaba un kit extra de lavabo sélo para mi medicacion”, recuerda.

Fue el esposo de Jim, Donald Moss, quien sugirio la estimulacion cerebral profunda (DBS). La pareja ya
habia discutido la terapia previamente, pero la desestimaron debido al miedo que causaba la sola idea de
cirugia cerebral. Donald dice, “Fue en una terapia de grupo donde otras personas quedaron realmente
sorprendidas de que Jim no hubiera optado por la DBS después de haber conocido su caso”.

Eso hizo que Jim llamara a sus médicos y preguntara sobre la DBS. Dice: “Mis sintomas empeoraban.
Algunos eran vergonzosos. Y no podia seguir el ritmo de Donald cuando pasedbamos de noche ". Y anade,
“Desconecté cualquier idea negativa sobre la DBS y las conect a la toma de coraje en mi cerebro.”

La respuesta de Jim a la medicacion para el Parkinson y las diarias subidas y bajadas de sus sintomas
hacia de él un candidato a la DBS. Decidié someterse a la intervencion a principios de 2019. Jim y Donald
estaban, naturalmente, preocupados por la cirugia. Jim tuvo tres operaciones distintas: una para el primer
electrodo; otra para el segundo; y una tercera para implantacion de las baterias en su pecho. Jim se rie
recordando su médico diciendo que tenia un “corte de pelo gratis con cada cirugia” cuando le afeitaban la
cabeza para la intervencion. Todo el proceso se desarrolld sin problemas, excepto por una complicacion
menor: una pequefia hemorragia en el cerebro alrededor de un electrodo. Por suerte, esto no provocd
ningun sintoma y se resolvio solo.

Poco después de la ultima cirugia, el dispositivo de Jim fue activado y programado. El recuerda: "Justo
cuando se activo la DBS, mi postura mejord, mi temblor disminuyd y me senti un 70 por ciento mejor". Y
afade, “yo estaba muy excitado. A los cinco minutos, estaba corriendo de un lado a otro del pasillo".
Hasta la fecha, Jim ha tenido cinco sesiones de programacion con su médico para ajustar su
configuracion. Recuerda a los demas que es un proceso y que “Uno no puede esperar que va a comenzar
perfectamente programado.”

Dos anos después de la DBS, Jim dice que “rara vez piensa” sobre ella y toma una o dos pildoras de
Parkinson al dia. Las cosas no son perfectas: De vez en cuando tiene problemas con su marcha y se siente
un poco inestable a veces. Y ahora es mas cauteloso. Pero siente "una gran tranquilidad" por dentro.
También ha recuperado su sentido de la independencia. Puede ponerse su propia corbata y caminar seis
millas con Donald todas las noches sin ninglin problema.

Donald dice, “la DBS no era un cura, pero retrasé el reloj a una época en que Jim tenia muy pocos
sintomas tenia mejor calidad de vida.” Ahade: “En retrospectiva, deberiamos haberlo hecho antes. Ha sido
una transformacion radical - mas grande de lo que cualquiera de nosotros podria haber imaginado.
Nuestras vidas han cambiado *.
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La informacidn de esta guia era correcta en el momento de su publicacion en junio de 2021. Para conocer lo Ultimo sobre
estimulacion cerebral profunda y Parkinson, visite michaeljfox.org .

La informacidn médica contenida en este articulo es solo para fines de informacidn general . La Fundacion Michael J. Fox tiene
una politica de abstenerse de defender, respaldar o promover cualquier terapia con medicamentos, curso de tratamiento o

compafiia o institucion especifica . Es fundamental que las decisiones de atencion y tratamiento relacionadas con la enfermedad
de Parkinson y cualquier otra afeccion médica se tomen en consulta con un médico u otro profesional médico calificado .

Esta publicacion ha sido posible gracias a Abbott Laboratories. El apoyo de empresas nos permite ofrecer contenidos de alta
calidad educativa a la comunidad con Parkinson, mientras que se mantiene nuestro compromiso de asignar el dinero de los
donantes a la investigacion de alto nivel .La Fundacion Michael J. Fox es el tinico responsable del contenido de esta guia.
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