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ACEPTAR NO SIGNIFICA RESIGNARSE. SIGNIFICA COMPRENDER QUE LAS COSAS SON COMO SON Y QUE SIEMPRE EXISTE UNA MANERA DE AFRONTARLAS.


MICHAEL J. FOX




Introducción


Hace 7 años que me diagnosticaron Parkinson.


Me dí cuenta que podría existir información para el personal sanitario pero no encontré suficiente para mi gusto, como paciente.


Poco a poco me fui encontrando con otros compañeros que no entendían nada, que no sabía que les estaba pasando y eso no les ayudaba para mantener alta la moral. La ignorancia no es una buena aliada en los momentos especiales.


En este libro incluyo información médica para que sepamos identificar otras facetas del parkinson o nuestros cuidadores.


Por mi espíritu empático empecé a asumir funciones de divulgador sobre el Parkinson, SIEMPRE desde el punto de vista de los pacientes.


Este es el origen de este libro. Si tuviera que resumir este libro en una frase, esta sería “No te rindas“.


No debemos rendirnos, debemos vivir con la cabeza muy alta, haciendo una vida lo mas normal posible porque somos personas normales que hacemos las cosas normales de forma mas lenta.


Debemos conservarnos en el mejor estado físico y psiquico posible.


Todos los parquinsonianos nos hemos llegado a preguntar: “¿Llegaré a tiempo para recibir tratamiento para eliminar mi Parkinson?“


No me hago falsas ilusiones. Hoy por hoy no se ve el final del túnel.


Pero a esa pregunta que planteaba antes, yo os añadiría la siguiente: “Llegará ese momento, seguro, la medicina es una de las ciencias que mas adelantan. ¿Y vais a llegar a ese momento tan deteriorados que les obligues a decidir que no merece la pena gastar recursos en tí?.


Ni tú te lo mereces, ni las personas que te acompañan en el camino de la vida. Te han aguantado mucho y se lo debes. Cuidate.


Estas reflexiones son solo la opción de un Parkinsoniano, que no se ha dejado vencer y que nunca dejará de esforzarse mientras pueda.




Parkinson


Qué es


La enfermedad de Parkinson consiste en un desorden crónico y degenerativo de una de las partes del cerebro que controla el sistema motor y se manifiesta con una pérdida progresiva de la capacidad de coordinar los movimientos, entre otros síntomas. Se produce cuando las células nerviosas de la sustancia negra del mesencéfalo, área cerebral que controla el movimiento, mueren o sufren algún deterioro.


Presenta varias características particulares: temblor de reposo, lentitud en la iniciación de movimientos y rigidez muscular.


La enfermedad de Parkinson es una patología crónica y neurodegenerativa que afecta en España a unas 120.000-150.000 personas. Es la segunda enfermedad neurodegenerativa más frecuente después del Alzheimer.


Causas


De momento se desconoce el origen de la enfermedad, exceptuando los casos inducidos por traumatismos, drogodependencias y medicamentos, y algunas formas hereditarias en ciertos grupos familiares. Existen numerosas teorías que intentan explicar el deterioro neurológico que produce esta patología. Se cree que algunos pesticidas y toxinas, junto a cierta predisposición genética, podrían ser los desencadenantes de la enfermedad. También se estudia la posibilidad de que el origen se encuentre en los radicales libres, moléculas que desencadenan un proceso de oxidación que daña los tejidos y las neuronas. El genético es otro de los factores barajados como causantes de esta patología. Existen algunas formas de Parkinson hereditarias en algunos grupos de familias, por lo que la investigación genética puede ayudar a comprender el desarrollo y funcionamiento de la enfermedad. La causa hereditaria de Parkinson se estima entre un 10 y 15 por ciento de los diagnósticos y, en los casos de inicio temprano, alcanza un 50 por ciento, según la Fundación Española de Enfermedades Neurológicas (FEEN).


En la enfermedad de Parkinson se produce una degeneración en las células de los ganglios basales que ocasiona una pérdida o una interferencia en la acción de la dopamina y menos conexiones con otras células nerviosas y músculos. La causa de la degeneración de células nerviosas y de la pérdida de dopamina habitualmente no se conoce. El factor genético no parece desempeñar un papel importante, aunque la enfermedad a veces tienda a afectar a familias.


Síntomas


Los primeros síntomas de la enfermedad de Parkinson son leves y se van haciendo cada vez más notorios con el paso del tiempo. El cuadro inicial típico registra dolores en las articulaciones, dificultades para realizar movimientos y agotamiento. La caligrafía también empieza a cambiar y se torna pequeña e irregular. En el 80 por ciento de los pacientes los síntomas comienzan en un solo lado del cuerpo y luego se generalizan. Asimismo, el carácter varía en los primeros estadios, por lo que es habitual la irritabilidad o la depresión sin causa aparente. Todos estos síntomas pueden perdurar mucho tiempo antes de que se manifiesten los signos clásicos que confirman el desarrollo de la enfermedad.


Los síntomas típicos son los siguientes:


Temblor: Consiste en un movimiento rítmico hacia atrás y hacia adelante. Generalmente comienza en la mano aunque en ocasiones afecta primero a un pie o a la mandíbula. Se agudiza en reposo o bajo situaciones tensas y tiende a desaparecer durante el sueño. Puede afectar sólo a un lado o a una parte del cuerpo.


Rigidez: Se manifiesta como una resistencia o falta de flexibilidad muscular. Todos los músculos tienen un músculo opuesto, y el movimiento es posible porque, al activarse un músculo, el opuesto se relaja. Cuando se rompe este equilibrio los músculos se tensan y contraen causando inflexibilidad y debilidad.


Bradicinesia: Se trata de la pérdida de movimiento espontáneo y automático y conlleva la lentitud en todas las acciones. Esta lentitud es impredecible y es el síntoma más incapacitante, porque el paciente no puede realizar con rapidez movimientos habituales que antes eran casi mecánicos.


Inestabilidad: La inestabilidad de la postura hace que los enfermos se inclinen hacia adelante o hacia atrás y se caigan con facilidad. La cabeza y los hombros caen hacia delante y la forma de andar empeora. El enfermo da pasos cortos y rápidos para mantener el equilibrio; o se queda literalmente "plantado" a mitad de camino, sin poder moverse. Existen una serie de síntomas secundarios que, aunque no afectan a todos los enfermos, provocan trastornos importantes ya que empeoran los síntomas principales y agravan las condiciones físicas y psicológicas del paciente.


Depresión: Es un problema común a todas las enfermedades crónicas, y en elParkinson puede detectarse incluso antes de que comiencen los síntomas principales. Empeora con los fármacos utilizados para combatir esta patología, aunque los antidepresivos consiguen frenar con bastante éxito tanto las depresiones como los cambios emocionales. La FEEN estima que un 40 por ciento de los pacientes con Parkinson tiene depresión.


Dificultades para tragar y masticar: El mal funcionamiento de los músculos dificulta esta tarea cotidiana, favoreciendo la acumulación de saliva y alimentos en la cavidad bucal. Como consecuencia, son habituales los atragantamientos y el babeo. - Dicción: Al menos el 50 por ciento de los enfermos tiene problemas de dicción: hablan en voz baja, dudan antes de hablar, repiten palabras o hablan demasiado rápido.


Problemas urinarios: Las deficiencias del sistema nervioso que regula la actividad muscular provocan que algunos enfermos sufran incontinencia o tengan dificultades para orinar
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