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			Un libro lleno de sabiduría y conocimiento que ayudará a muchas personas con Párkinson : Viajando con Párkinson

			Cuando Paqui me invitó a dedicar el prólogo de “Viajando con Párkinson ”, un extraordinario libro lleno de consejos y recomendaciones aportadas desde el conocimiento en su máxima expresión, como persona afectada por el Párkinson , me llenó de orgullo y alegría. Los médicos nos debemos a nuestros pacientes y es primordial estar actualizado para poder aplicar nuestro conocimiento científico con la mejor de las intenciones, que no es otra que ayudar a los pacientes a llevar lo mejor posible la enfermedad. En muchos casos, sin cura, como es la enfermedad de Parkinson.

			Y es precisamente esta faceta de nuestro trabajo, el poder compartir y conocer a la persona en un momento tan complicado como es el de tener que enfrentarse a la enfermedad, desnudo y vulnerable, lo que más valoro de mi profesión hasta el punto de sentirme humildemente un privilegiado por ello. Nuestra profesión nos ayuda a ser más humanos y mejores personas. Pero es que con el tiempo descubres que esa humanidad también la recibes de los pacientes y sus familias. De ellos aprendemos todos los días. Y muchos días nos alegramos por ellos y con ellos, percibimos sentimientos como ilusión o esperanza, y otras veces, lloramos, nos enfadamos, nos disgustamos. Pero todo eso forma parte de la mágica relación que se establece con el paciente y su entorno. En una enfermedad crónica como el Párkinson , la relación es de años y surge el cariño y la admiración mutua en muchos casos. Y todo ello ayuda a conseguir estar motivado en el trabajo y lo mejor preparado posible de cara a ofrecer la mejor atención.

			Y en la mejor atención posible hay muchos aspectos a tener en cuenta, pero sin duda uno muy importante es poder informar al paciente y su familia de forma adecuada. Desafortunadamente, no siempre tenemos el tiempo que desearíamos para poder dar respuesta a las muchas dudas que surgen cuando uno tiene que enfrentarse en el día a día al Párkinson . Es por ello que iniciativas como la de Paqui, que proponen divulgar conocimiento con el fin de ayudar a que las personas con Párkinson estén debidamente informadas, son una prioridad. En “Viajando con Párkinson” Paqui nos cuenta muchas “cosas” sobre la enfermedad de Parkinson. Ella, como muchas personas en el mundo que padecen Párkinson , es la protagonista y todo lo que nos cuenta lo hace desde el punto de vista de tener que lidiar las 24 horas con este compañero de viaje. Es su viaje con el Párkinson y nos lo cuenta de una forma muy instructiva. Cómo afrontar la enfermedad al inicio, el impacto de la noticia, cómo cambia a lo largo del tiempo, los síntomas más importantes motores, no motores, la repercusión funcional, las ayudas sociales, la importancia de las terapias, la consulta con el neurólogo, etc. Esto y mucho más, en un texto en el que se entremezclan el conocimiento científico y los consejos y recomendaciones con la sabiduría de quien padece la enfermedad. Sin duda, una lectura imprescindible que estoy convencido será de gran ayuda para muchas personas con Párkinson y sus familias.

			Agradecer también la labor que muchos pacientes están haciendo para dar a conocer la enfermedad y concienciar a la ciudadanía de la misma. Iniciativas como “Con P de Párkinson ” son un ejemplo. Gracias a las asociaciones de pacientes y sus profesionales, que dedican su día a día a las personas con Párkinson , y a la Federación Española de Párkinsony otras instituciones que están comprometidos con la enfermedad. A título personal y como presidente, desde la Fundación Degén, también intentamos poner nuestro granito de arena.Un abrazo muy fuerte para Paqui y muchas gracias por tu conocimiento, tiempo y dedicación en este libro tan extraordinario.

			Diego Santos García

			Neurólogo del CHUAC y Hospital San Rafael de A Coruña Presidente de la Fundación Degén

			[image: ]

		

	
		
			Dedicatoria

			Este libro está dedicado a todos aquellos que han sido diagnosticados con la enfermedad de Parkinson.

			De manera especial, quiero reconocer a las mujeres que han sido una luz en mi vida a raíz del blog Con P de Párkinson . Vuestro apoyo y fortaleza han sido un pilar fundamental en este camino.

			Quiero expresar mi más sincero agradecimiento a Ana Sada, Ana Aguado, Anna Gómez, Beatriz Navarro, Inma García, Laia Ordóñez, Laura Román, Leticia Núñez, María Osorio, Marta Val, Margarita Méndez, Rosa Blázquez, Sabela Avión, Sonia Soriano y Tere Borque.

			También quiero agradecer profundamente a Artur Amich y Carlos Andrés. Sin la presencia, la ayuda y el cariño de todos vosotros, este proyecto nunca habría visto la luz.

			A los profesionales de la salud e investigadores que me han guiado con sabiduría y dedicación durante todos estos años: Ariadna Laguna, Araceli Alonso, Cici Félix, Álvaro Sánchez Ferro, Diego Santos, Nacho Mata, Tania Herrera… ¡Gracias por vuestro apoyo incansable y por nunca dejarme sola en esta lucha!

			Finalmente, a mi marido, mis hijos, mi familia y mis amigos: sois mi apoyo incondicional, mi refugio en los días difíciles. Aunque no siempre comprendéis lo que implica esta enfermedad, estáis ahí, sin preguntar, simplemente porque me queréis. No tengo palabras para expresar lo que significa teneros a mi lado. Gracias por estar siempre, por ser mi fortaleza cuando más lo necesito.

			Paqui Ruiz
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			INTRODUCCIÓN

			Viajando con Párkinson 
(O Cómo Confiar en Desconocidos)


			Cuando viajas en avión, confías en que la persona que pilota el aparato, un auténtico desconocido del que no sabes nada, te lleve a tu destino. Así es la vida, ¿verdad? Ponemos nuestra fe en alguien que podría haber tenido un mal día o, peor aún, olvidado su café matutino.

			Es lo mismo que ocurre con los profesionales de la medicina: les confiamos nuestra vida porque queremos estar sanos. Pero, sorpresa, no siempre sucede así. Este es el caso de las enfermedades neurodegenerativas como el Párkinson . Un nombre que parece inofensivo, ¿no? Como si fuera el apellido de un vecino amable que siempre saluda con una sonrisa. De hecho, Párkinson es el apellido de un señor inglés, el señor era una eminencia se llamaba James Párkinson . Este científico inglés es conocido principalmente por haber sido el primero en describir la terrible enfermedad que lleva su nombre. ¡Qué honor tener una enfermedad llamada como él! Pero no solo por eso. Párkinson fue un hombre multidisciplinar, una especie de Leonardo da Vinci de su tiempo, pero con menos fama y sin cuadros que vender.

			Su trabajo abarcó un gran número de especialidades científicas. Desde la paleontología, donde publicó varias obras, hasta la botánica y la geología.

			¡Sí, porque cuando no estás ocupado con los fósiles, las plantas y las piedras que también necesitan amor! De hecho, fue uno de los trece fundadores de la Sociedad Británica de Geología. Claramente, le gustaba rodearse de gente que compartiera su entusiasmo por las rocas.

			Pero espera, ¡hay más! Párkinson también era cirujano. Porque, ¿por qué no añadir la cirugía a la lista de cosas que puedes hacer en tu tiempo libre? Ejerció la medicina durante más de tres décadas en su consulta en las afueras de Londres, probablemente diagnosticando a sus pacientes mientras discutía sobre las mejores prácticas para excavar dinosaurios.

			Suelo decir que la enfermedad de Parkinson viene acompañada de apellidos que nunca se mencionan porque son demasiado largos: neurodegenerativa, incurable, incapacitante y crónica.

			Toda una joyita, ¿no?

			Pero aún hay gente que sigue sin entender que no voy a mejorar, que tengo que aprovechar cada día que me permiten vivir lo mejor posible. Es como si esperaran que me levantara un día y dijera: “¡Vaya, hoy me siento completamente curada!” Sí, claro, y mañana ganaré la lotería sin comprar un billete.

			Así que, queridos amigos y conocidos, por favor, comprended que cada día es una batalla y que, aunque no vaya a mejorar, siempre buscaré la manera de sacarle una sonrisa a la vida. Porque, al final del día, la vida con Párkinson es como un vuelo turbulento.

			Y como de vivencias van los siguientes capítulos. ¡Abróchense los cinturones que despegamos!

		

	
		
			CAPÍTULO 1

			Mi diagnóstico, 
cómo sólo en un Día cambió mi Vida
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			Cuando recibí el diagnóstico, mis síntomas eran lentitud de movimientos, micrografía, bradicinesia y fatiga. ¡Vamos, una pequeña lista de lo que me esperaba por conocer!!

			¡Vale, vale, no me digas que tú también sufres síntomas parecidos! Es como si todos hubiéramos puesto una quiniela con pleno al 15.

			La enfermedad de Parkinson

			El Párkinson, explicada de manera sencilla, sería como decir que tu coche no tiene gasolina suficiente para avanzar. Es un tipo de trastorno del movimiento que ocurre cuando las células nerviosas no producen suficiente dopamina, esta sustancia química vital en el cerebro. Básicamente, tu cerebro decidió irse de vacaciones sin avisar.
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