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Como comunicar a su
meédico el estado/fase
“off” y la discinesia




En las etapas iniciales de la enfermedad de Parkinson (EP), el
tratamiento con medicamentos como la levodopa, puede
provocar un alivio continuo de los sintomas. Sin embargo, a
medida que avanza la enfermedad, los sintomas de la
enfermedad de Parkinson pueden aparecer y desaparecer
durante todo el dia. Habitualmente, el mayor beneficio del
medicamento ocurre poco después de tomar una dosis, pero
cuando los niveles del medicamento son bajos, y por lo
general, antes de la siguiente dosis, es posible que
experimente un estado o fase “off”, con reaparicion de los
sintomas.

El estado o fase “off” en la enfermedad de Parkinson

= Elestado o fase “off” se produce cuando una persona con
EP deja de experimentar los beneficios de la dosis mas
reciente de un medicamento.

Es una caracteristica significativa del avance de la EP.
Es una causa importante de discapacidad cuando no es

tratada.

El estado o fase “off” puede variar de persona a personay
puede afectarle de un modo diferente del que afectan a
otra persona.

Los sintomas “off” pueden variar de un dia a otro y cambiar
con el tiempo, a medida que avanza la EP.

La buena noticia es que existen tratamientos para ayudar a
las personas con EP a reducir la fase “off” y mantener una
mejor calidad de vida.

Este folleto puede servir para explicarle a usted y a su
cuidador en qué consiste el estado o fase “off” y también le
puede ayudar a hablar con su médico sobre su experiencia,
de modo que pueda recibir un cuidado 6ptimo y tener la
mejor calidad de vida posible.

Revisado y actualizado en febrero de 2025 por Rebecca Gilbert, MD, PhD,
directora ejecutiva de mision, APDA.

Esta publicacion tiene como tnico fin brindar informacién a los lectores. No debe
considerarse un consejo médico, sino que debe utilizarse como material sobre el cual el
paciente puede conversar con su proveedor de atencion médica. A la fecha de publicacion,
el contenido es correcto. Para acceder a la informacién mds actualizada, visite el sitio web
de la APDA en apdaparkinson.org/resources. Para apoyar el trabajo de la APDA, visite
apdaparkinson.org/donate.
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;Cual es la causa de la fase “off”?

La dopamina es una sustancia quimica presente en el cerebro que
ayuda a controlar el movimiento y otras funciones. El estado o
fase “off”, en el que los sintomas de la enfermedad de Parkinson
reaparecen durante el dia, puede producirse a medida que la EP
avanzay el cerebro pierde su capacidad de producir o liberar
dopamina a un ritmo constante.

Un cerebro sano mantiene un ‘ RN
nivel estable de dopamina, lo que
le permite funcionar con (

normalidad.

Persona Persona

En las personas que padecen la oner
EP, las células que producen '
dopamina mueren con el paso del |® seaminaproduciaa
tiempo. En consecuencia, se
produce un suministro irregular de ~ Figura 1. Ladopamina en

la dopamina en el cerebro personas sanas vs. personas con
) enfermedad de Parkinson

La levodopa es un farmaco que
entra en el torrente sanguineo
cuando se administra por la boca,
por inhalacién, por infusion
intestinal o via subcutanea (bajo la
piel). Luego, pasa del torrente
sanguineo al cerebro, donde se
convierte en dopamina. Al
principio de la EP, el cerebro esta
mas sanoy los efectos de la ® Dopamina producida
medicacion con levodopa duran O e tevatopa %
mas pqrque el cerebro Sigue. Figura 2. Tratamiento con
produciendo algo de dopamina. levodopa en las etapas inicial
En esta etapa de la enfermedad, y avanzada de la EP

los sintomas de la EP pueden

controlarse durante todo el dia.

en estadoinicial en estado avanzado
enfermedad enfermedad
de Parkinson de Parkinson

N—

A medida que la EP progresa a un estado mas avanzado, el
cerebro tiene menos células que producen dopaminay los
efectos de las dosis de levodopa duran menos. En esta etapa de
la enfermedad, los sintomas de la EP no se pueden controlar de
forma continua durante el dia. La reaparicion de los sintomas
antes de la siguiente dosis de levodopa se denomina estado o
fase “off”.
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{Como me afectara el estado “off” a medida que transcurre
el dia?

Cuando usted toma una dosis de levodopa, los niveles de
dopamina en su cerebro aumentan. La dopamina controla los
sintomas de la EP y usted experimenta un estado “on”. A medida
que transcurren las horas desde que tom¢ la ultima dosis de
levodopa, su nivel de dopamina disminuye. Los niveles bajos de
dopamina pueden hacer que usted entre en un estado “off”. Los
estados “off” pueden producirse en cualquier momento del dia,
aunque es mas probable que se produzcan cerca de la hora de
tomar su proxima dosis. También pueden producirse en la
mafana antes de que usted tome su primera dosis de levodopa,
ya que han transcurrido muchas horas desde su Gltima dosis. Es
importante saber que, para algunas personas, los episodios “off”
pueden serimpredecibles y no estar claramente relacionados con
los horarios de las dosis del medicamento. En la siguiente imagen
se muestra cdmo los niveles de levodopa cambian con el tiempo.
Hable con su médico acerca de sus necesidades especificas para
dosificar sus medicamentos.

Tratamiento con levodopa y ciclos “off”

Dosis de Dosis de
levodopa &V levodopa =i
Dosis de Dosis de Dosis de Dosis de
levodopa levodopa levodopa levodopa
<«
Niveles estables de dopamina Descenso de los niveles de dopamina
Etapa inicial de la enfermedad Etapa avanzada de la enfermedad
Niveles estables de El descenso de los niveles de
dopaminay control dopamina entre las dosis
constante de los sintomas provoca episodios “off”
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{Qué sintomas podria experimentar durante los estados o
fases “off”?

Los sintomas que usted puede experimentar durante los estados o
fases “off” incluyen aquellos con los que usted ya esté
probablemente familiarizado como parte de la EP. Sin embargo, es
importante tener en cuenta que también puede experimentar
sintomas nuevos o desconocidos durante estos estados.
Reconocer la amplia variedad de sintomas posibles le ayudara a
recibir el mejor tratamiento.

La mayoria de las personas con EP conocen los sintomas motores.
Los sintomas motores no controlados pueden reducir su
capacidad de realizar muchas actividades de la vida diaria, como
vestirse, cocinar, trabajar o participar en eventos comunitarios.

Sintomas motores de los estados “off”
Temblor
Movimiento lento o descoordinado
Rigidez
Falta de equilibrio y aumento del riesgo de caidas

Los sintomas no motores de la EP son muy habituales y, a veces,
resultan mas problematicos que los sintomas motores. Algunas
personas presentan sintomas no motores especificos durante los
estados o fases “off”.

Sintomas no motores durante los
estados o fase “off”

Ansiedad o nerviosismo
Irritabilidad o impaciencia

Apatia o falta de interés

Cambios de humor

Depresion

Niebla mental o pensamiento lento
Fatiga o cansancio

Dolor
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Los estados o fases “off” pueden reducir la calidad
devida

Cuando las personas que tienen EP describen los estados o fases
“off”, generalmente mencionan la reaparicion de sintomas
motores y no motores que afectan
muchos aspectos diferentes de su vida
cotidiana. Los sintomas en los estados
“off” pueden reducir su capacidad de
autocuidado o impedir que participe

~ en las actividades cotidianas
normales. A menudo, el tiempo “off”
 es predecible y se produce antes de la
" siguiente dosis de medicacion. No
obstante, para algunas personas, el tiempo “off” puede ser
impredecible y variar en su duracion e intensidad. El tiempo “off”
impredecible puede ser muy dificil de manejar.

Para reducir el tiempo “off”, empiece por comunicarle a su
médico un panorama completo

Su médico puede ayudarle a minimizar el tiempo “off” y mejorar
su calidad de vida. El médico necesita conocer, a través de usted y
de su cuidador, todas las formas en las que le afectan los sintomas
durante los estados o fases “off”. Esto ayudara a su médico a
elaborar el mejor plan de tratamiento. El médico puede
preguntarle sobre sintomas que usted nunca considero que
fueran parte de su EP, como depresion, ansiedad y dolor.

El médico también puede pedirle que lleve un diario de los
sintomas para realizar el seguimiento de la cronologia y el
establecer un patréon de aparicion de sintomas. Su cuidador puede
aportar informacion importante que tal vez a usted no le resulte
tan evidente, que el médico
también desee hablar con él o ella.
Con el panorama completo a la
vista, el médico puede trabajar con
usted para elaborar un plan de
tratamiento personalizado para
reducir la frecuencia, duracion y
gravedad de los estados “off”.
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Las diversas opciones de tratamiento para reducir el
estado o fase “off”

Existen muchas opciones para reducir el estado “off”. Mejorar la
terapia farmacoldgica es la estrategia mas habitual. Las
estrategias de medicacion para reducir el estado “off” suelen
clasificarse en dos categorias principales: las que estabilizan la
administracion de medicamentos y las que agregan
medicamentos adicionales solo cuando es necesario. La mayoria
de los pacientes con EP toman levodopa para controlar sus
sintomas, y el ajuste de la dosis suele ser una estrategia clave para
disminuir el tiempo “off”. Lamentablemente, el aumento de la
levodopa también aumenta el riesgo de desarrollar efectos
secundarios, como discinesias (movimientos incontrolables,
fragmentados o espasmddicos). Algunas personas con EP
consideran que las discinesias son mas tolerables que el estado
“off”. En caso de ser necesario, también pueden agregarse
medicamentos para las discinesias.

La cirugia es otra opcion para muchas personas con EP. La cirugia
de la EP, asi como otros procedimientos, se analizan con mayor
profundidad en la pagina 8.

Optimizar los medicamentos para reducir la fase “off”
Ajustar la dosis de levodopa

La levodopa es el farmaco mas comin que se prescribe para tratar
a las personas con EP. Usualmente, la levodopa se combina con
carbidopa, un farmaco que enlentece la descomposicion de la
levodopa fuera del cerebro. A medida que cambian sus
necesidades, el médico puede cambiar la forma en que usted
toma la levodopa. El médico podria cambiar la concentracion de
la dosis o el horario de las dosis. También podria cambiar el tipo
de levodopa que usted toma. Por ejemplo, es posible que le
cambie la férmula de liberacion inmediata (Sinemet®) por una de
liberacidn controlada o prolongada (Sinemet CR®, Crexont®y
Rytary®), que el intestino delgado va absorbiendo gradualmente.
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Otras opciones para distribuir los medicamentos de
manera uniforme

Hay dos sistemas que permiten que la levodopa se distribuya de
forma continua, lo que hace que su presencia en la sangre sea
mas uniforme y propicie un nivel mas estable de dopamina en el
cerebro.

La infusion subcutanea continua de foscarbidopa-foslevodopa
(Vyalev™) administra el medicamento las 24 horas mediante un
catéter que se inserta en el tejido situado bajo la piel y se conecta
a una pequena bomba
portatil. Después de que un
profesional de enfermeria
le ensenie a la persona con
EP o su cuidador a insertar
el catéter en el abdomen,
podran hacer esta tarea sin
ayuda.

https://phillipsmedisize.com/wp-content/uploads/
en_patient_pump_ifu_US.pdf

La suspension enteral de

carbidopa-levodopa (Duopa®) N

permite la infusion continua del 73 \
medicamento directamente en el of \ '
intestino a través de un tubo que se w4

coloca por medio de una cirugia'y )

se conecta a una bomba portatil.

&

Hay un tercer sistema de administracion que suministra una
infusion subcutanea continua de apomorfina (Onapgo™).
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Proteinas y levodopa

El médico también puede recomendarle modificaciones en su
dieta o que coordine los horarios de la dosis de levodopa en
funcién de las comidas. Los alimentos con alto contenido de
proteinas pueden interferir con la forma en que su cuerpo absorbe
la levodopa. Reducir la cantidad de proteinas en la dieta o ajustar
el horario de las dosis para ingerirlas en ayunas puede mejorar la
actividad de la levodopa.

Agregar farmacos adicionales a su rutina

Después de ajustar y optimizar la dosis de levodopa, el médico
puede optar por agregar otro medicamento para reducir sus
periodos “off”. Los farmacos adicionales habituales incluyen los

siguientes:

Amantadine Opicapone
Amantadine ER (Ongentys®)
(Gocovri®) Pramipexol

Apomorphine
(Apokyn®; Onapgo™)
Benztropine
(Cogentin®)

Carbidopa-levodopa-

(Mirapex®, Mirapex ER®)
Rasagilina (Azilect®)

Ropinirol
(Requip®, Requip XL®)

Rotigotina (Neupro®)

(egntiéig%ne Saﬂngmida (Xadago®)
Entacapone Selegilina
(Comtapn@’) (Zelapar®; Emsam®)

Istradefylline
(Nourianz®)

Tolcapona (Tasmar®)
Trihexifenidilo

Consulte la Guia Informativa la enfermedad de Parkinson de la
APDA para obtener mas informacion sobre estos farmacos.

Cémo comunicar a su médico el estado/fase “off” y la discinesia
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Opciones quirdrgicas para reducir la fase “off”

La cirugia de estimulacion cerebral profunda (ECP) es una
opcidn importante para las personas con complicaciones motoras
significativas. Quienes mas se benefician con la ECP son las
personas que conservan una buena
respuesta a la levodopa, pero que
tienen un nimero considerable de
fluctuaciones entre las fases “on” y
“off”. La ECP exitosa puede mejorar
el control de los sintomas durante
el dia, lo que aumenta el tiempo de
la fase “on”. La ECP implica la
implantacion de electrodos (varillas
metalicas delgadas) en el cerebro.
Los electrodos reciben impulsos ‘

eléctricos a través de un cable muy

delgado, que se conecta a un

generador de impulsos. El generador de impulsos se implanta
debajo de la piel, cerca de la clavicula, y el cable se extiende
debajo de la piel y a lo largo del cuero cabelludo hasta llegar a los
electrodos.

Esta cirugia conlleva una pequefia probabilidad de complicacion
grave, como hemorragia o infeccidn. Preglintele a su médico si
este tratamiento podria ser adecuado para usted.

El ultrasonido focalizado ha sido aprobado para el tratamiento
de la bradicinesia, la rigidez, el temblory las discinesias. Durante
el tratamiento con ultrasonido focalizado, las ondas de
ultrasonido se centran en un
punto especifico dentro del
cerebro. Esta energia
concentrada genera una pequefia
lesion en el tejido cerebral. Al
destruir un area muy especifica
del cerebro de la persona con EP,
se pueden restaurar los circuitos
normales del cerebro afectados
por la enfermedad.
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Cambios en la dosis de medicamento segun la necesidad
para reducir la fase “off”

A pesar de que se lleve a cabo el mejor control médico o
quirdrgico, la fase “off” y las complicaciones motoras tienden a
aumentar con el tiempo. Ademas de las fases “off” predecibles,
los pacientes pueden experimentar estados “off” que no son
predecibles. Cuando estos episodios ocurren a pesar de los
intentos de estabilizar la administracion de medicamentos, el
médico puede prescribirle otros medicamentos de accion rapida
para utilizar seglin sea su necesidad a fin de tratar los sintomas de
la fase “off”. Estos farmacos se utilizan aparte del tratamiento
regular para aumentar los niveles de dopamina en el cerebro.

Farmacos de accién rapida para la fase “off” (pueden
utilizarse si es necesario)

Levodopa inhalada Inbrija® 3

Agonista inyectable | Apokyn®
de la dopamina Apomorfina
autoinyectable

v
Discinesias inducidas por la levodopa

La manifestacion de los estados “on” y “off” durante el curso del
dia es una de las complicaciones del tratamiento con levodopa. El
desarrollo de las discinesias es otra complicacion.

Las discinesias son movimientos involuntarios que suelen
ocurrir cuando existen niveles maximos de dopamina en el
cerebro o cuando los niveles de dopamina cambian.

Algunas personas no consideran las discinesias como un
problema, y manifiestan que prefieren tener algunas
discinesias con un control adecuado de los sintomas motores
que ninguna discinesia y un menor control de los sintomas.

Sin embargo, a veces, las discinesias pueden ser angustiantes o
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discapacitarte desde el punto de vista social. El desarrollo de
discinesias considerables suele ser el punto de partida para
considerar realizar una cirugia de estimulacion cerebral
profunda (ECP).

Aligual que el estado “off”, las discinesias se pueden tratar
modificando la dosis de levodopa para que los niveles de
dopamina sean mas estables durante el dia. Si esto no resulta
suficiente para controlar las discinesias, se pueden recetar
formulaciones de amantadina.

La amantadina viene en formulaciones de liberacién inmediata
y prolongada, como Gocovri®.

Gocovri® se toma una vez al dia por la noche y se utiliza para el
tratamiento de las discinesias inducidas por la levodopa y para
la disminucion del periodo “off”. Es la Ginica medicacion
especificamente aprobada para el tratamiento de las
discinesias inducidas por la levodopa.

Hable con su médico acerca de sus necesidades
individuales de tratamiento

La amplia variedad de tratamientos para la fase “off” y las
complicaciones motoras ofrece muchas opciones para un enfoque
de tratamiento personalizado. Trabajar en conjunto con su médico
y el resto del equipo de atencién médica puede ayudarlo a vivir
con EP y lograr mejorar su calidad de vida.
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Recursos

La finalidad de la APDA es ayudarle a vivir bien con la enfermedad
de Parkinson (EP). La red de la APDA ofrece informacion y referidos,
programas de formacion y apoyo, actividades de salud y bienestar, y
eventos para facilitarle una mejor calidad de vida a la comunidad
con EP. Busque en el sitio web de la APDA por estado para
conectarse a una division o un Centro de Informacidn y Referidos de
APDA de su comunidad a través de:

apdaparkinson.org/community
800-223-2732
apda@apdaparkinson.org

El Centro Nacional de Recursos de Rehabilitacion de la APDA de la
Universidad de Boston se creé para informar a las personas con EP
sobre ejercicios recomendados. Este centro brinda a las personas
que llaman la oportunidad de hablar con un fisioterapeuta con
licencia que responde preguntas sobre ejercicios y recursos
disponibles en el area de la persona que llama. Consulte mas
informacion en:

apdaparkinson.org/rehab
888-606-1688
rehab@bu.edu

Para obtener informacion sobre los servicios prestados a través de
la Veterans Health Administration para veteranos de las Fuerzas
Armadas con EP, [lame al:

800-223-2732
apdaparkinson.org/veterans

A Closer Look, un blog de la Dra. Rebecca Gilbert, directora de mision
de la APDA, aborda temas puntuales y atemporales relacionados
con la EP. Cada publicacién o articulo incluye consejos practicos que
se pueden extraer de la informacion analizada.

apdaparkinson.org/blog

La APDA ha creado una amplia gama de hojas y cuadernillos
informativos gratuitos para ayudarles a usted y a sus seres queridos
a educarse sobre la EP. Nuestras publicaciones estan disponibles en
inglés, espafiol y chino simplificado.

Puede descargarlas desde nuestro sitio web en:
apdaparkinson.org/publications
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V@ DIARIO DE SINTOMAS
v/DE LA APDA

DIARIO DE SINTOMAS
V/DE LA APDA

iNuevo y mejorado! La App El Diario
de Sintomas de la APDA es una forma
mas facil de mantener un seguimiento
de sus sintomas y cuidar de su salud.

Incluye opcion de idioma en espaniol en la aplicacion.

Descargue ahora la app Diario de
sintomas de la APDA gratuitamente.

DISPONIBLE EN # Consiguelo en el
P Google Play @& App Store
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Acompaiienos en la lucha contra la
enfermedad de Parkinson

La enfermedad de Parkinson afecta a millones de vidas,
pero con su ayuda podemos cambiar las cosas. Su
donativo a la Asociacion Americana de Enfermedad
de Parkinson (APDA) es vital para brindar apoyo,
educacion e investigacion que permita mejorar la

calidad de vida hoy y encontrar una cura en el futuro.

Cada dolar cuenta. Cada donacion da esperanza.

V] Financie investigaciones innovadoras

V] Apoye a las personas que viven con la enfermedad
de Parkinson

] Ofrezca programas y recursos educativos gratuitos

iDeje su huella hoy mismo!

LJ Done por internet:
apdaparkinson.org/donate

D4 Envie su donacion por correo postal:
APDA, PO Box 61420, Staten Island, NY 10306

@ Llamenos:
1-800-223-2732

Juntos podemos ayudar a todas las personas afectadas por
la enfermedad de Parkinson a vivir la vida a plenitud.

iGracias por su apoyo!
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Strength in optimism. Hope in progress.

Asociacién Americana de Enfermedad de Parkinson
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Staten Island, NY 10306
800-223-2732
apdaparkinson.org/resources-support/en-espanol/
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