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Las autonomias piden la dimision de
Monica Garcia por la huelga médica
y frenan su plan de la eutanasia r.32-33
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Marta de Andrés. MADRID

os consejeros de Sani-

dad de la mayoria de

las comunidades au-

ténomas, todos los

sindicatos médicos
que integran el comité de huelga,
laasociaciéon queaglutinaalosmé-
dicos residentes en Espaiia y los
representantes de los estudiantes
de Medicina. Estos son todos
los actores del @&mbito sanitario
que, en un recuento preliminar,
han pedido a Ménica Garcia que
dimita de su cargo en los dltimos
meses.

Los motivos son diversos, pero
el mds evidente es el de no ser ca-
paz de resolver la grave huelga de
médicos en toda Espana que estd
creando unatensiénasistencialsin
precedentes en el conjunto del Sis-
tema Nacional de Salud.

Ayer, los representantes de las
autonomias del PP se lo volvieron
apedir, estavezformal yundnime-
mente, en el Pleno del Consejo
Interterritorial del Sistema Nacio-
nal de Salud (Cisns), un dia des-
puésde quelatltimaestrategiade
la ministra de Sanidad, la de para-
petarse tras las organizaciones de
pacientes para, segun ella, buscar
una salida ala huelga de médicos,
fracasara estrepitosamente.

La consejera de Sanidad de la
Comunidad de Madrid, Fatima
Matute, fue la primera en pedir a
Garcia que dimitiera «con digni-
dad» y «antes de que la cesen por
presiones externas».

«Es su responsabilidad y solo
suya terminar con esta huelga»,
senald, yle demand6 que recono-
ciera «la singularidad de la profe-
sién médica y un marco de nego-
ciacién propio, exclusivo y
vinculante, porque reconocer los
derechos del colectivo nossignifica
detraerlos de otras categorias pro-
fesionales sino todo lo contrario.
Significa fortalecer el sistema.

«Estamos hartos»

También aproveché para recor-
darle que detrés de los més de un
mill6n de actos médicos anulados
por los paros de los tiltimos meses
(la primera huelga médica fue en
junio de 2025) «hay pacientes que
semerecennuestrorespeto». «Pa-
cientes a los que usted usa de es-
cudo para boicotear las negocia-
ciones con los médicos, porque lo
queno quiere es parar estahuelga,
seflora Moénica Garcia, tampoco
mienta», prosiguio.

«Los consejeros estamos hartos
de que haga declaraciones en los
medios antes de decirnos a noso-
tros qué opina, y de que mienta y
manipule respecto a lo que se ha

»Los consejeros de Sanidad del PP acusaron a la
ministra de manipular y le recriminaron su incapacidad
para frenar la huelga médica: «Dé un paso al lado»

Las autonomias
piden la dimision de
Garciay frenan su
plan de eutanasia

decidido en un consejo interterri-
torial, y eso ha de ser sagrado»,
senald, al respecto de sus declara-
ciones sobre que la mediacion de
los pacientes era una peticién au-
tonémica. «Usted estd inhabilitada
e incapacitada para gobernar»,
afadid.

En la misma linea se pronuncié
el consejero andaluz de Sanidad,
Presidencia y Emergencias, Anto-
nio Sanz, que manifesté su «des-
confianza absoluta» en que la mi-
nistra quiera buscar una solucién
paralahuelgadelos médicos con-
tra el Estatuto Marco, porlo que le
pidié que «dimitay que dejehueco
a alguien que tenga voluntad de
buscar una solucién».

«Monica Garcia no esta capaci-
tada para liderar ni una solucién a
estasituaciénni, desdeluego, para
representar a un Ministerio que
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debe evitar estos problemasyque,
por el contrario, estd provocando
graves problemasala ciudadania»,
declaro.

La consejera de Sanidad de Ba-
leares, Manuela Garcia, recomen-
d6 a la ministra «dar un paso al
lado» a la vista de su incapacidad
para resolver el conflicto que ella
mismahacreadoporlareformadel
Estatuto Marco.

Sobre las declaraciones previas
de Garcia sobre su disposicion al
didlogo, la consejera balear le es-
peté: «Por mucho que se siente el
lunes, el martes, el miércoles o de
lunes a viernes con el comité de
huelga, siva con las manos vacias,
si no lleva propuestas nuevas, no
hayunamemoriaeconémicaono
plantea modificacioneslegales, se
puede reunir toda la vida pero no
llegar a un acuerdo».

ALBERTO R. ROLDAN

Otro plan fallido de la ministra
enelPlenodeayerfueeldeaprobar
el«Manual deBuenasPracticasde
la Eutanasia» que figuraba como
prioritario en el orden del dia.

También fue Madrid quien lo
frend en seco, alegando que el Mi-
nisterio no habia compartido el
documento conningunasociedad
cientifica ni colegio profesional
implicado en el abordaje de esta
prestacion.

Sin aval de los especialistas
Matute pidi6 que el texto se hiciera
llegaralosrepresentantes de orga-
nizaciones clave comolaSociedad
Espanola de Cuidados Paliativos
(Secpal), la Sociedad Espafiola de
Psiquiatriay Salud Mental (Sepsm)
ola Sociedad Espanola de Neuro-
logia (SEN) «con el objetivo de en-
riquecerlo consusaportacionesen
aras de alcanzar una mayor exce-
lenciatécnicay profesional enuna
materia tan compleja y sensible
como es esta». Navarra apoyo la
idea.

El Ministerio aceptd hacerlo y
llevar el texto al siguiente encuen-
tro con las autonomias.

Cabe tener en cuenta que, tal y
comopudo corroborarLARAZON,
ninguna de estas sociedades de
especialistas habian visto siquiera
un borrador de la propuesta, que
Sanidad pretendia quelasautono-
mias aprobaran.

Eltexto tiene la voluntad de sus-
tituir al Manual de 2021 y su obje-
tivo principal serfa, a juicio del
Ministerio, el de «<armonizar la
préctica de la prestacion asisten-
cial delaeutanasiaen todo el terri-
torio nacional y mejorar el acceso
ala prestaci6on».

Resulta curioso que tal premisa
se pueda cumplir si se mantiene
al margen a los especialistas que
tratan a los pacientes que mas
frecuentemente demandan esta
prestacién, pero el Ministerio
de Monica Garcia ya tiene expe-
riencia en este tipo de estrategias
sectarias.

Lohizo también cuando presen-
t6 el tltimo Plan de Salud Mental,
en el que incluy6 como firmantes
ala presidenta y el vicepresidente
de la Sepsm, que no habian dado
elavalaldocumento. Graciasaque
los afectados lo hicieron ptblico
pormedio de una carta, las comu-
nidades pudieronreclamaraSani-
dad que presentaraunapropuesta
consensuada con los profesiona-
les, y se retraso la votacion al si-
guiente Pleno, donde finalmente
se aprobo.

La ministra de Sanidad,
Moénica Garcia, enun
pleno del Senado
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Espana es el
noveno pais con
Mmas casos en
todo el mundo

mmn La Sociedad Espanola de
Neurologia asegura que la en-
fermedad de Parkinson afecta
yaamasde 200.000 personas
en Espana, con una inciden-
ciaanual cercana alos 10.000
nuevos diagndsticos.

Ademas, apunta que la situa-
cion es especialmente alar-
mante en Espaifa porque a dia
de hoy ocupa uno de los prime-
ros puestos en nimero absolu-
to de casos: es el noveno pais
con mas casos de Parkinson
en el mundo a pesar de que ser
el 31° pais mas poblado. Esta
sociedad cientifica anade otro
dato preocupantey es que, se-
gun las previsiones epidemio-
logicas, en 2050 sera el pais
con mayor prevalencia por ha-
bitante, con cifras cercanas a
los 850 casos por cada 100.000
personas, un aumento de casos
que ya se esta experimentado
porque desde 2012 el nimero
de pacientes ya se ha duplica-
do. "El previsible aumento de
casos en las proximas décadas
tendra un impacto muy signi-
ficativo en los sistemas sanita-
rios. Por ello, es prioritario no
solo impulsar la investigacion
de tratamientos mas eficaces,
sino también mejorar la plani-
ficacion de recursosy fomentar
estrategias de prevencion ba-
sadas en habitos de vida salu-
dables”, subraya la sociedad.u
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Dos pacientes diagnosticadas en A Coruna
en fase de inicio temprano relatan como es
padecer una dolencia que te obliga a frenar
y vivir el “/momento a momento”

Parkinson a los 50:
‘Lo que llevé peor

fue tener que dejar

de trabajar”

LUCIA CRUJEIRAS
A CORUNA

Susana Amaro Caamafio y
Kuka Garcia Rodriguez fueron
diagnosticadas de parkinson de
inicio temprano hace casi una
década. Dos casos distintos
que comparten la dificultad de
asumir siendo joven una en-
fermedad neurodegenerativa
que se asocia a personas mayo-
res. Hoy cuentan su historia al
Ideal Gallego con motivo del Dia
Mundial del Parkinson, una pa-
tologia que padecen 13.000 per-
sonas en Galicia y que va en au-
mento. Segun datos de la So-
ciedad Espaiiola de Neurologia
(SEN), en los ultimos 20 afos,
los pacientes se han incremen-
tado en mas de un 80% en todo
el mundo y el numero de falleci-
mientos se ha duplicado.

La enfermedad siempre em-
pieza manifestandose en pe-
quefias cosas. Fue en mayo de
2017 cuando Susana recibi6
la confirmacién de lo que ya
sospechaba: tenia parkin-
son. Ella es médico de fami-
lia y pasaba por una tempo-
rada de mucho estrés debi-
do a problemas familiares, lo
que actud como un “dispara-
dor” de la enfermedad. “Es muy
frecuente”, asegura esta sani-
taria, que ella misma se dio el
diagnédstico cuando se percatd
de que experimentaba micro-
grafia: “Yo siempre tuve ‘letruja’
como buen médico que era, pero
un dia haciendo un informe me
di cuenta de que cada vez la le-
tra era peor y mas pequeia”.

Kuka recibié la noticia un afio
después que Susana, a finales
de 2018. También tenia un tra-
bajo “muy intenso”, en este caso
de inspectora ambiental, lo que
le obligaba a viajar mucho y pa-
sar muchas horas en el coche.
Un dia empez6 a notarse ex-
cesivamente cansada y sentia
que caminaba como “arrastran-

do los pies”. Luego vino el des-
equilibrio y le empez6 a temblar
la mano izquierda. “Ahi ya dije:
aqui pasa algo”, recuerda.

La realidad

La primera imagen que vino a la
cabeza de Kuka fue una perso-
na mayor que sufre de temblo-
res. “Pero la realidad no es esa”,
asegura. Un 15% de los casos
se dan en menores de 50 aflos
y solo el 30% de los pacientes
experimenta este sintoma. Su-
sana, por ejemplo, apenas tiene
temblor y padece mas otras se-
fiales como brandicinesia —len-
titud extrema de los movimien-
tos fisicos— o manifestaciones
mas “invisibles”, como dormir
mal o temas relacionados con
la salud mental, como la depre-
sién, muy comun en estos pa-
cientes. Kuka, por su parte, nota
mas el desequilibrio, aunque en
su caso si tiene temblor en la
mano izquierda.

“Muchas veces la gente nos
ve fenomenal, pero el dia tiene
24 horas. Cuando tomas la me-
dicacién le das al organismo lo
que le falta, que es la dopami-
na, el neurotransmisor que te-
nemos mal. En el momento en
el que la dopamina esta hacien-
do su efecto mas alto estas ge-
nial, pero a lo mejor a las dos
horas no nos podemos mover”,
explica Kuka. Por ello, Susa-
na pone el foco en que cuando
convives con esta enfermedad
hay que vivir el dia a dia, sino
el “momento a momento”.

Asumir la enfermedad

Centrarse en el aqui y ahora es
clave para asumir esta enferme-
dad neurodegenerativa, asegu-
ran ambas pacientes. “Lo mas
dificil fue la incertidumbre de
no saber cémo va a evolucio-
nar, porque sabes que no se
va a quedar ahi”, cuenta Kuka.
Para Susana lo fue, sin embargo,
dejar de trabajar. “Fue lo que

Susana Amaro Caamaio y Kuka Garcia Rodriguez, en la Asociacion Parkinson Galicia-Corufia | PATRICIA G. FRAGA

llevé peor. Ademas, como
era médico de cabecera pa-
sar de estar detras de la mesa
de la consulta a estar enfren-
te, sobre todo en Atencién
Primaria, me costé muchisimo”,
recuerda.

Aunque Susana intent6 con-
seguir una adaptacion del pues-
to de trabajo, no lo logré. Pero
ese camino la llevé a descu-
brir a la Asociacién Parkinson

Un 15% de los
casos se dan en
menores de 50
afos y solo en
torno a un 30%
de los pacientes
experimenta
temblores

Galicia-Corufia y, aunque tuvo
algo de reticencia al principio
—habitual entre los pacientes
que temen verse reflejados en
el avance de la enfermedad de
sus compafieros— todo cambié
cuando llegd y se encontr6 con
unos profesionales especializa-
dos “con muchisima empatia” y
un ambiente de comprension y
ayuda mutua entre compaiieros
que llegan a ser amigos.

El ejercicio, clave

Kuka también se dio cuenta de
que la asociacioén, que atiende
actualmente a mas de 700 pa-
cientes y sus familias, era el si-
tio donde mas le podian ayudar
-y mejor—. Alli acude tanto a fi-
sioterapia como a logopedia e
incluso ha llegado hasta a re-
cuperar “el deporte de su vida™:
el tenis de mesa. Tal y como re-
cuerda esta usuaria, la actividad

fisica es “primordial” en los pa-
cientes con parkinson y esta
entidad —que ha llevado a cabo
mas de 20.000 intervenciones
en 2025- tiene en marcha un
proyecto desde 2024 centrado
en los beneficios que el tenis de
mesa reporta a los usuarios.

Kuka, que ayuda como en-
trenadora en esta iniciativa,
explicaque al ser un deporte muy
rapido les ayuda a estimular la
parte cognitiva y, al no ser de
contacto, las posibilidades de
lesiones son mucho menores.
También ayuda en temas rela-
cionados con el equilibrio.

Y aunque la enfermedad siga
inevitablemente su curso, am-
bas pacientes coinciden en que,
con los apoyos adecuados, es
posible seguir jugando la par-
tida y disfrutando de cada mo-
mento de tregua: “Hay que vivir
aquiy ahora”. e
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«Mami, quiero ser médico para

Dia mundial del parkinson. Alejandra tuvo que contar a su hija que

sufria la enfermedad con solo 41 aios. Una psicéloga explica como hacerlo

JON GARAY

riana ha vuelto de
la ikastola Txo-
min, en Leioa,
pensando en su
barco. Construi-
do con plastilina, palillos y cor-
chos, estd empenada en que flo-
te. «<Hay que hacer algin reto-
que porque se tuerce», explica
emocionada con su proyecto de
manualidades. A sus 11 anos,
le gusta ir a la escuela, donde
cursa quinto de Primaria. Sus
asignaturas favoritas son cien-
cias y gimnasia. También toca
la flauta. Es una nifa alegre y
movida. Y cariiosa. En cuanto
ve a sus padres, Roberto y Ale-
jandra, empieza a correr para
abrazarlos y besarlos. Lo que
hace diferente a Oriana es que
hace solo unos meses tuvo que
oir de su madre que tenia
parkinson con solo 41 afios.
Unicamente en el 10% de los
casos se manifiesta la enferme-
dad de forma tan temprana.
«Quiero ser médico para curar-
la», dice Oriana convencida. Ella
es, de hecho, la primera en re-
cordarle a Alejandra que se
tome la medicacién. «jMami, t6-
mate la levodopal».

El diagnostico les llego en
agosto del afio pasado. Estaban
juntas de compras en el Carre-
four cuando una llamada con-
firm¢ la mala noticia. Se le cayo
el teléfono movil. «Comencé a
temblar mads de lo que suelo ha-
cerlo». Oriana era consciente de
que algo le pasaba a su amatxu
desde que nacieron Aitanay
Alaia, sus hermanas gemelas,
17 meses antes —tiene otros cua-
tro hermanos—. En ocasiones,
no podia andar y se quedaba
como congelada. La nina insis-
tia en que fuera al médico.

Alejandra Gutiérrez llegd a
Euskadi hace 27 afios desde Co-
lombia. «Soy més de aqui que
de alli», reconoce. Apenas un
mes después de dar a luz a sus
gemelas, comenzo a sentir tem-
blores y rigidez en el lado iz-
quierdo de su cuerpo. Lo atri-
buyo primero al parto de Alaia
y Aitana. También se le agarro-
taban los dedos de las manos.
En este caso penso que se debia
a su trabajo como limpiadora.
Quizas fuera el tinel carpiano,
habitual en profesiones en las
que hay que flexionar continua-

Alejandra y Oriana

se abrazan. La nifia

siempre esta pendiente

de su madre. YVONNE FERNANDEZ

CIFRAS Y CUATRO CLAVES PARA DECIRSELO A LOS NINOS

millones de personas en todo
el mundo sufren parkinson. Es

la segunda enfermedad neuro-
degenerativa mas comun.

» Honestidad. «Decir la verdad,
ajustando el mensaje a la edad
y la personalidad del menor».

» Sin tecnicismos. «Hay que
explicarlo de forma sencillay
breve para que puedan enten-
derlo».

60

afos es la edad a partir de la
cual se realizan mas diagndsti-
cos. Solo el 10% de los casos se
detectan antes de los 50.

» Escuchar. «Se han de escu-
char sus preguntas y resolver
sus dudas».

» Validacion. «<Debemos validar
sus emociones, decirles que
pueden tener miedo y que llo-
rar es bueno».

mente las munecas. Algun mé-
dico apunt6 al manido estrés.
Hasta que una manana no pudo
andar. La pediatra sospechaba
que era algo mas y le insistio en
que consultara con un neurolo-
go. Asi llego la llamada en el su-
permercado.

Decidi6 entonces que debia
contarle a su hija lo que era el
parkinson. «Le expliqué que era
una enfermedad degenerativa
en el cerebro. A las personas se
les van muriendo las neuronas

y cuando uno se va haciendo vie-
jecito, ya no puede andar. La di-
ferencia es que a mi me va a
ocurrir antes», le dijo. También
le conté que podia sufrir demen-
cia, pero que la enfermedad no
la iba a matar.

«Sin dibujitos»

Lo hizo «sin dibujitos. Enganar-
la es lo peor que se puede ha-
cer», insiste Alejandra, cons-
ciente de que su hija es mas ma-
dura de lo que le corresponde-

ria por edad. «Parece que tiene
14 015 anos».

«No hay una forma correcta
de contar una noticia asi a un
nifo», explica Saioa Arriola, psi-
cologa de la Asociacidn Parkin-
son Bizkaia (Asparbi) que cono-
ce el caso de primera mano. No
obstante, la especialista esboza
cuatro claves para afrontar un
trance asi. La primera seria «la
honestidad, hay que decirles la
verdad, ajustando, eso si, el
mensaje a su edad y personali-

dad. Cada nino es diferente»,
apunta la experta de una aso-
ciacién que nacié en 1994 y que
ofrece cada dia a las personas
que sufren la enfermedad, ade-
mas de ayuda psicoldgica, se-
siones de logopedia, fisiotera-
pia, estimulacién cognitiva, ma-
sajes, pilates, musicoterapia,
gimnasia y marcha nordica. «Es
importante tener una buena in-
formacion porque, més alla de
los temblores, es una enferme-
dad bastante desconocida».
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curarte»

La segunda seria «ser breves
y no utilizar tecnicismos. Un
nifo pequeno puede no enten-
derlos pero si lo hace si se lo ex-
plican de forma sencilla y adap-
tada». También hay que «escu-
char las preguntas que puedan
tener los chavales, sus dudas, y
desterrar mitos como que es una
enfermedad que se transmite o
que es mortal. Se muere con
parkinson, no de parkinson».
Finalmente se han de «validar
sus emociones, decirles que pue-
den tener miedo, que llorar es
bueno». Arriola apunta que uno
de los mayores temores es la
pérdida de autonomia. El men-
saje a transmitir aqui es que,
«como todo en la vida, hay que ir
dia a dia. En la asociacion se ha-
cen ejercicios fisicos para que
sigan activos y estimulacién cog-
nitiva para que se mantengan
lo mejor posible».

Mucho mas que temblores
Oriana maneja la terminologia
médica con una naturalidad pas-
mosa. Neuronas, levodopa —el
tratamiento mas frecuente—...
Incluso explica qué es la dopa-
mina. «Es lo que nos permite ca-
minar, tragar... La enfermedad
hace que se vaya perdiendo».
También sabe que hoy es el dia
mundial de este mal.

Descrito en 1817 por el médi-
co inglés James Parkinson, es,
como el alzhéimer, «una patolo-
gia multifactorial en la que inter-
vienen la agregacion de una pro-
teina, fallos en el ‘sistema de lim-
pieza’ de las neuronas, la infla-
macion en el cerebro y defectos
en el ADN y el ARN», explica Nora
Bengoa, investigadora Ikerbas-
que del Achucarro Basque Cen-
ter of Neuroscience. Esa protei-
na se llama alfa-sinucleina y tien-
de a pegarse y a formar una es-
pecie de grumos llamados cuer-
pos de Lewy
—el nombre se debe al médico que
los descubrid, Friedrich Heinrich
Lewy, que trabajo en el mismo la-
boratorio que Alois Alzheimer, el
especialista que da nombre a la
mas comun de las demencias—.

Estas aglomeraciones se van
acumulando en la parte del ce-
rebro encargada de controlar
nuestros movimientos volunta-
rios, como conducir o coger una
taza de café sin derramarlo. La
dopamina de la que hablaba
Oriana es la que permite esa co-
municacion, algo asi como el
aceite de un motor que hace que
las érdenes lleguen a los mus-
culos. Al morir las neuronas que
la producen, esos mensajes lle-
gan como a trompicones. De ahi
los temblores tan caracteristi-
cos de la enfermedad. «Perde-
mos la habilidad de decirle al
musculo que esté quieto», resu-
me la neurocientifica. Pero el

parkinson es mucho méas que
este temblor incontrolable. Son
frecuentes la rigidez, la lenti-
tud, los problemas de equilibrio,
el cansancio, un estrefiimiento
muy severo, alteraciones del
suenio y problemas de vision.

Con el tiempo, estos cuerpos
de Lewy pueden extenderse a
otras partes del cerebro y pro-
vocar demencia. De hecho, exis-
te una enfermedad llamada de-
mencia de los cuerpos de Lewy
que mezcla sintomas del alzhéi-
mer con los del parkinson. Como
estas, también es incurable.

El caso de Alejandra es parti-
cular porque no es frecuente
diagnosticar la enfermedad a
una edad tan temprana. «Es muy
atipico. Se da aproximadamen-
te en un 10% de los casos», ex-
plica el doctor Alfredo Rodri-
guez-Antigliedad, jefe de Neu-
rologia del hospital de Cruces.
Habitualmente, el parkinson se
manifiesta a partir de los 60
anos y es mas frecuente en los
hombres que en las mujeres.
M4ds de 12 millones de personas
lo sufren en el mundo, y mas de
200.000 en Espana, segun la So-
ciedad Espanola de Neurologia
(SEN). En Euskadi los casos ron-
dan los 8.000.

Cuando aparece antes de los
50 anos, suele estar asociado a
causas genéticas. Los expertos
creen que hay varios genes im-
plicados, el mas importante de
los cuales es el LRRK2. Conoci-
da como la mutacion vasca, se
descubri6 en los afios 90 del si-
glo pasado en una familia gui-
puzcoana con varios casos. Por
eso se le llama también el gen
de la dardarina —‘dardar’ signi-
fica ‘temblor’ en euskera—. Ale-
jandra no conoce mas casos en
su familia. Se hizo las pruebas
en febrero y conocera los resul-
tados el mes que viene. Tiene
consulta el 12 de mayo.

Cuando supo lo que le ocurria
a su madre, Oriana se quedo
«triste y preocupada». Y lloro.
Pero ella es la primera que re-
cuerda a Alejandra que se tome
la medicacién cuando apenas
puede moverse. «Estoy en lo que
los neurdlogos llaman luna de
miel de la enfermedad, cuando
los farmacos todavia consiguen
paliar los sintomas», dice Ale-
jandra. Por eso Oriana le insis-
te tanto. «Mami, tomate la levo-
dopa». «<Mami, no eres una car-
gav, le repite una y otra vez. Con
los inevitables dias malos, la pe-
quena lanza un mensaje a otros
ninos que puedan verse en su
misma situacion, con sus abue-
los 0, como en su caso, con su
madre. «Que no se preocupen
tanto porque, aunque puede ir
a peor, la enfermedad no mata
y con la levodopa y la terapia se
mejora».

Parkinson

La alfa-sinucleina, la proteina que se acumula
cuando se padece pérkinson, es una sustancia
bdsica para la comunicacién entre las
neuronas. Es muy pegajosa y forma grumos
(cuerpos de Lewy) que se acumulan en la
zona del cerebro llamada sustancia negra.
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Los cuerpos de Lewy ‘ahogan’ primero y acaban matando
a las neuronas, que dejan de producir dopamina.
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Agonistas dopaminérgicos
Estimulan directamente los receptores

dopaminérgicos y ocupan los receptores
de la neurona.

Agonista dopaminérgico

Esta operacion reduce,
sobre todo, el temblor.
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Los impulsos eléctricos de
los electrodos bloquean la
hiperactividad de las
estructuras que controlan
el movimiento.
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«Mami, quiero ser médico

Dia mundial del parkinson. Alejandra tuvo que contar a su hija que

sufria la enfermedad con solo 41 aios. Una psicéloga explica como hacerlo

JON GARAY

fisa)

riana ha vuelto de
la ikastola Txo-
min, en Leioa,
pensando en su
barco. Construi-
do con plastilina, palillos y cor-
chos, estd empenada en que flo-
te. «<Hay que hacer algin reto-
que porque se tuerce», explica
emocionada con su proyecto de
manualidades. A sus 11 anos,
le gusta ir a la escuela, donde
cursa quinto de Primaria. Sus
asignaturas favoritas son cien-
cias y gimnasia. También toca
la flauta. Es una nifa alegre y
movida. Y cariiosa. En cuanto
ve a sus padres, Roberto y Ale-
jandra, empieza a correr para
abrazarlos y besarlos. Lo que
hace diferente a Oriana es que
hace solo unos meses tuvo que
oir de su madre que tenia
pdrkinson con solo 41 afios.
Unicamente en el 10% de los
casos se manifiesta la enferme-
dad de forma tan temprana.
«Quiero ser médico para curar-
la», dice Oriana convencida. Ella
es, de hecho, la primera en re-
cordarle a Alejandra que se
tome la medicacién. «jMami, t6-
mate la levodopal».

El diagnostico les llego en
agosto del afio pasado. Estaban
juntas de compras en el Carre-
four cuando una llamada con-
firm¢ la mala noticia. Se le cayo
el teléfono movil. «Comencé a
temblar mads de lo que suelo ha-
cerlo». Oriana era consciente de
que algo le pasaba a su amatxu
desde que nacieron Aitanay
Alaia, sus hermanas gemelas,
17 meses antes —tiene otros cua-
tro hermanos—. En ocasiones,
no podia andar y se quedaba
como congelada. La nifa insis-
tia en que fuera al médico.

Alejandra Gutiérrez llegd a
Euskadi hace 27 afios desde Co-
lombia. «Soy més de aqui que
de alli», reconoce. Apenas un
mes después de dar a luz a sus
gemelas, comenzo a sentir tem-
blores y rigidez en el lado iz-
quierdo de su cuerpo. Lo atri-
buyo6 primero al parto de Alaia
y Aitana. También se le agarro-
taban los dedos de las manos.
En este caso penso que se debia
a su trabajo como limpiadora.
Quizas fuera el tinel carpiano,
habitual en profesiones en las
que hay que flexionar continua-

Alejandra y Oriana

se abrazan. La nifia [

siempre esta pendiente

de su madre. YVONNE FERNANDEZ

CIFRAS Y CUATRO CLAVES PARA DECIRSELO A LOS NINOS

millones de personas en todo
el mundo sufren parkinson. Es

la segunda enfermedad neuro-
degenerativa mas comun.

» Honestidad. «Decir la verdad,
ajustando el mensaje a la edad
y la personalidad del menor».

» Sin tecnicismos. «Hay que
explicarlo de forma sencillay
breve para que puedan enten-
derlo».

60

afos es la edad a partir de la
cual se realizan mas diagndsti-
cos. Solo el 10% de los casos se
detectan antes de los 50.

» Escuchar. «Se han de escu-
char sus preguntas y resolver
sus dudas».

» Validacion. «<Debemos validar
sus emociones, decirles que
pueden tener miedo y que llo-
rar es bueno».

mente las munecas. Algun mé-
dico apunt6 al manido estrés.
Hasta que una manana no pudo
andar. La pediatra sospechaba
que era algo mas y le insistio en
que consultara con un neurolo-
go. Asi llego la llamada en el su-
permercado.

Decidi6 entonces que debia
contarle a su hija lo que era el
parkinson. «Le expliqué que era
una enfermedad degenerativa
en el cerebro. A las personas se
les van muriendo las neuronas

y cuando uno se va haciendo vie-
jecito, ya no puede andar. La di-
ferencia es que a mi me va a
ocurrir antes», le dijo. También
le conté que podia sufrir demen-
cia, pero que la enfermedad no
la iba a matar.

«Sin dibujitos»

Lo hizo «sin dibujitos. Enganar-
la es lo peor que se puede ha-
cer», insiste Alejandra, cons-
ciente de que su hija es mas ma-
dura de lo que le corresponde-

ria por edad. «Parece que tiene
14 015 anos».

«No hay una forma correcta
de contar una noticia asi a un
nifo», explica Saioa Arriola, psi-
cologa de la Asociacidn Parkin-
son Bizkaia (Asparbi) que cono-
ce el caso de primera mano. No
obstante, la especialista esboza
cuatro claves para afrontar un
trance asi. La primera seria «la
honestidad, hay que decirles la
verdad, ajustando, eso si, el
mensaje a su edad y personali-

dad. Cada nino es diferente»,
apunta la experta de una aso-
ciacién que nacié en 1994 y que
ofrece cada dia a las personas
que sufren la enfermedad, ade-
mas de ayuda psicoldgica, se-
siones de logopedia, fisiotera-
pia, estimulacién cognitiva, ma-
sajes, pilates, musicoterapia,
gimnasia y marcha nordica. «Es
importante tener una buena in-
formacion porque, més alla de
los temblores, es una enferme-
dad bastante desconocida».
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curarte»

La segunda seria «ser breves
y no utilizar tecnicismos. Un
nifo pequeno puede no enten-
derlos pero si lo hace si se lo ex-
plican de forma sencilla y adap-
tada». También hay que «escu-
char las preguntas que puedan
tener los chavales, sus dudas, y
desterrar mitos como que es una
enfermedad que se transmite o
que es mortal. Se muere con
parkinson, no de parkinson».
Finalmente se han de «validar
sus emociones, decirles que pue-
den tener miedo, que llorar es
bueno». Arriola apunta que uno
de los mayores temores es la
pérdida de autonomia. El men-
saje a transmitir aqui es que,
«como todo en la vida, hay que ir
dia a dia. En la asociacion se ha-
cen ejercicios fisicos para que
sigan activos y estimulacién cog-
nitiva para que se mantengan
lo mejor posible».

Mucho mas que temblores
Oriana maneja la terminologia
médica con una naturalidad pas-
mosa. Neuronas, levodopa —el
tratamiento mas frecuente—...
Incluso explica qué es la dopa-
mina. «Es lo que nos permite ca-
minar, tragar... La enfermedad
hace que se vaya perdiendo».
También sabe que hoy es el dia
mundial de este mal.

Descrito en 1817 por el médi-
co inglés James Parkinson, es,
como el alzhéimer, «una patolo-
gia multifactorial en la que inter-
vienen la agregacion de una pro-
teina, fallos en el ‘sistema de lim-
pieza’ de las neuronas, la infla-
macion en el cerebro y defectos
en el ADN y el ARN», explica Nora
Bengoa, investigadora Ikerbas-
que del Achucarro Basque Cen-
ter of Neuroscience. Esa protei-
na se llama alfa-sinucleina y tien-
de a pegarse y a formar una es-
pecie de grumos llamados cuer-
pos de Lewy
—el nombre se debe al médico que
los descubrid, Friedrich Heinrich
Lewy, que trabajo en el mismo la-
boratorio que Alois Alzheimer, el
especialista que da nombre a la
mas comun de las demencias—.

Estas aglomeraciones se van
acumulando en la parte del ce-
rebro encargada de controlar
nuestros movimientos volunta-
rios, como conducir o coger una
taza de café sin derramarlo. La
dopamina de la que hablaba
Oriana es la que permite esa co-
municacién, algo asi como el
aceite de un motor que hace que
las érdenes lleguen a los mus-
culos. Al morir las neuronas que
la producen, esos mensajes lle-
gan como a trompicones. De ahi
los temblores tan caracteristi-
cos de la enfermedad. «Perde-
mos la habilidad de decirle al
musculo que esté quieto», resu-
me la neurocientifica. Pero el

parkinson es mucho méas que
este temblor incontrolable. Son
frecuentes la rigidez, la lenti-
tud, los problemas de equilibrio,
el cansancio, un estrefiimiento
muy severo, alteraciones del
sueno y problemas de vision.

Con el tiempo, estos cuerpos
de Lewy pueden extenderse a
otras partes del cerebro y pro-
vocar demencia. De hecho, exis-
te una enfermedad llamada de-
mencia de los cuerpos de Lewy
que mezcla sintomas del alzhéi-
mer con los del parkinson. Como
estas, también es incurable.

El caso de Alejandra es parti-
cular porque no es frecuente
diagnosticar la enfermedad a
una edad tan temprana. «Es muy
atipico. Se da aproximadamen-
te en un 10% de los casos», ex-
plica el doctor Alfredo Rodri-
guez-Antigliedad, jefe de Neu-
rologia del hospital de Cruces.
Habitualmente, el parkinson se
manifiesta a partir de los 60
anos y es mas frecuente en los
hombres que en las mujeres.
Mads de 12 millones de personas
lo sufren en el mundo, y mas de
200.000 en Espana, segun la So-
ciedad Espanola de Neurologia
(SEN). En Euskadi los casos ron-
dan los 8.000.

Cuando aparece antes de los
50 anos, suele estar asociado a
causas genéticas. Los expertos
creen que hay varios genes im-
plicados, el mas importante de
los cuales es el LRRK2. Conoci-
da como la mutacion vasca, se
descubri6 en los afios 90 del si-
glo pasado en una familia gui-
puzcoana con varios casos. Por
eso se le llama también el gen
de la dardarina —‘dardar’ signi-
fica ‘temblor’ en euskera-. Ale-
jandra no conoce mas casos en
su familia. Se hizo las pruebas
en febrero y conocera los resul-
tados el mes que viene. Tiene
consulta el 12 de mayo.

Cuando supo lo que le ocurria
a su madre, Oriana se quedo
«triste y preocupada». Y lloro.
Pero ella es la primera que re-
cuerda a Alejandra que se tome
la medicaciéon cuando apenas
puede moverse. «Estoy en lo que
los neurdlogos llaman luna de
miel de la enfermedad, cuando
los farmacos todavia consiguen
paliar los sintomas», dice Ale-
jandra. Por eso Oriana le insis-
te tanto. «Mami, tomate la levo-
dopa». «<Mami, no eres una car-
gav, le repite una y otra vez. Con
los inevitables dias malos, la pe-
quena lanza un mensaje a otros
ninos que puedan verse en su
misma situacion, con sus abue-
los 0, como en su caso, con su
madre. «Que no se preocupen
tanto porque, aunque puede ir
a peor, la enfermedad no mata
y con la levodopa y la terapia se
mejora».

Parkinson

La alfa-sinucleina, la proteina que se acumula
cuando se padece pérkinson, es una sustancia
bdsica para la comunicacidn entre las
neuronas. Es muy pegajosa y forma grumos
(cuerpos de Lewy) que se acumulan en la
zona del cerebro llamada sustancia negra.

2
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1 Un dispositivo, implantado bajo la piel, emite
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La L-dopa es el farmaco mas efectivo. Entra en la
neurona transmisora y se convierte en dopamina.
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Agonistas dopaminérgicos
Estimulan directamente los receptores

dopaminérgicos y ocupan los receptores
de la neurona.

Agonista dopaminérgico

Esta operacion reduce,
sobre todo, el temblor.
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2 El neuroestimulador se
conecta a dos
electrodos mediante
un cable subcutédneo.

w

Los impulsos eléctricos de
los electrodos bloquean la
hiperactividad de las
estructuras que controlan
el movimiento.
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Dos pacientes diagnosticadas en A Coruna
en fase de inicio temprano relatan como es
padecer una dolencia que te obliga a frenar
y vivir el “/momento a momento”

Parkinson a los 50:
‘Lo que llevé peor
fue tener que dejar
de trabajar”

LUCIA CRUJEIRAS
A CORUNA

Susana Amaro Caamafio y
Kuka Garcia Rodriguez fueron
diagnosticadas de parkinson de
inicio temprano hace casi una
década. Dos casos distintos
que comparten la dificultad de
asumir siendo joven una en-
fermedad neurodegenerativa
que se asocia a personas mayo-
res. Hoy cuentan su historia al
Ideal Gallego con motivo del Dia
Mundial del Parkinson, una pa-
tologia que padecen 13.000 per-
sonas en Galicia y que va en au-
mento. Seguin datos de la So-
ciedad Espaiiola de Neurologia
(SEN), en los ultimos 20 afos,
los pacientes se han incremen-
tado en mas de un 80% en todo
el mundo y el numero de falleci-
mientos se ha duplicado.

La enfermedad siempre em-
pieza manifestandose en pe-
quefias cosas. Fue en mayo de
2017 cuando Susana recibi6
la confirmacién de lo que ya
sospechaba: tenia parkin-
son. Ella es médico de fami-
lia y pasaba por una tempo-
rada de mucho estrés debi-
do a problemas familiares, lo
que actudé como un “dispara-
dor” de la enfermedad. “Es muy
frecuente”, asegura esta sani-
taria, que ella misma se dio el
diagnédstico cuando se percatd
de que experimentaba micro-
grafia: “Yo siempre tuve ‘letruja’
como buen médico que era, pero
un dia haciendo un informe me
di cuenta de que cada vez la le-
tra era peor y mas pequeia”.

Kuka recibié la noticia un afio
después que Susana, a finales
de 2018. También tenia un tra-
bajo “muy intenso”, en este caso
de inspectora ambiental, lo que
le obligaba a viajar mucho y pa-
sar muchas horas en el coche.
Un dia empez6 a notarse ex-
cesivamente cansada y sentia
que caminaba como “arrastran-

do los pies”. Luego vino el des-
equilibrio y le empez6 a temblar
la mano izquierda. “Ahi ya dije:
aqui pasa algo”, recuerda.

La realidad

La primera imagen que vino a la
cabeza de Kuka fue una perso-
na mayor que sufre de temblo-
res. “Pero la realidad no es esa”,
asegura. Un 15% de los casos
se dan en menores de 50 aflos
y solo el 30% de los pacientes
experimenta este sintoma. Su-
sana, por ejemplo, apenas tiene
temblor y padece mas otras se-
fiales como brandicinesia —len-
titud extrema de los movimien-
tos fisicos— o manifestaciones
mas “invisibles”, como dormir
mal o temas relacionados con
la salud mental, como la depre-
sién, muy comun en estos pa-
cientes. Kuka, por su parte, nota
mas el desequilibrio, aunque en
su caso si tiene temblor en la
mano izquierda.

“Muchas veces la gente nos
ve fenomenal, pero el dia tiene
24 horas. Cuando tomas la me-
dicacién le das al organismo lo
que le falta, que es la dopami-
na, el neurotransmisor que te-
nemos mal. En el momento en
el que la dopamina esta hacien-
do su efecto mas alto estas ge-
nial, pero a lo mejor a las dos
horas no nos podemos mover”,
explica Kuka. Por ello, Susa-
na pone el foco en que cuando
convives con esta enfermedad
hay que vivir el dia a dia, sino
el “momento a momento”.

Asumir la enfermedad

Centrarse en el aqui y ahora es
clave para asumir esta enferme-
dad neurodegenerativa, asegu-
ran ambas pacientes. “Lo mas
dificil fue la incertidumbre de
no saber cémo va a evolucio-
nar, porque sabes que no se
va a quedar ahi”, cuenta Kuka.
Para Susana lo fue, sin embargo,
dejar de trabajar. “Fue lo que

Susana Amaro Caamaio y Kuka Garcia Rodriguez, en la Asociacion Parkinson Galicia-Corufia | PATRICIA G. FRAGA

llevé peor. Ademas, como
era médico de cabecera pa-
sar de estar detras de la mesa
de la consulta a estar enfren-
te, sobre todo en Atencién
Primaria, me costé muchisimo”,
recuerda.

Aunque Susana intent6 con-
seguir una adaptacion del pues-
to de trabajo, no lo logré. Pero
ese camino la llevé a descu-
brir a la Asociacién Parkinson

Un 15% de los
casos se dan en
menores de 50
afos y solo en
torno a un 30%
de los pacientes
experimenta
temblores

Galicia-Corufia y, aunque tuvo
algo de reticencia al principio
—habitual entre los pacientes
que temen verse reflejados en
el avance de la enfermedad de
sus compafieros— todo cambié
cuando llegd y se encontr6 con
unos profesionales especializa-
dos “con muchisima empatia” y
un ambiente de comprension y
ayuda mutua entre compaiieros
que llegan a ser amigos.

El ejercicio, clave

Kuka también se dio cuenta de
que la asociacioén, que atiende
actualmente a mas de 700 pa-
cientes y sus familias, era el si-
tio donde mas le podian ayudar
-y mejor—. Alli acude tanto a fi-
sioterapia como a logopedia e
incluso ha llegado hasta a re-
cuperar “el deporte de su vida™:
el tenis de mesa. Tal y como re-
cuerda esta usuaria, la actividad

fisica es “primordial” en los pa-
cientes con parkinson y esta
entidad —que ha llevado a cabo
mas de 20.000 intervenciones
en 2025- tiene en marcha un
proyecto desde 2024 centrado
en los beneficios que el tenis de
mesa reporta a los usuarios.

Kuka, que ayuda como en-
trenadora en esta iniciativa,
explicaque al ser un deporte muy
rapido les ayuda a estimular la
parte cognitiva y, al no ser de
contacto, las posibilidades de
lesiones son mucho menores.
También ayuda en temas rela-
cionados con el equilibrio.

Y aunque la enfermedad siga
inevitablemente su curso, am-
bas pacientes coinciden en que,
con los apoyos adecuados, es
posible seguir jugando la par-
tida y disfrutando de cada mo-
mento de tregua: “Hay que vivir
aquiy ahora”. e
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Aragon registra unos 300 casos de parkinson
al ano, el 15 % en pacientes de menos de 45

® La Sociedad Espafiola de Neurologia estima que en la Comunidad hay unas 6.000
personas afectadas @ En el Dia Mundial de la enfermedad, reclaman maés visibilidad

ZARAGOZA. En Espafia, mas de
200.000 personas viven con par-
kinson, y desde 2012 el nimero
de pacientes se ha duplicado. En
Aragbn son unos 6.000, y cada
afo se identifican en la Comuni-
dad alrededor de 300 nuevos ca-
sos. Hoy, 11 de abril, coincidiendo
con el Dia Mundial de la enfer-
medad, los afectados reclaman
visibilidad porque, coinciden, «el
desconocimiento es el principal
motor de la discriminaciény.

Por ello, la Federacion Espafio-
la de Parkinson, junto al movi-
miento asociativo parkinson, im-
pulsala campaiia ‘No soy parkin-
son’, una iniciativa de sensibiliza-
cién contra la incomprension y
las barreras que afrontan muchas
de estas personas, mas alla de los
sintomas fisicos, como conse-
cuencia de los prejuicios que atin
rodean a la enfermedad.

Este es uno de los mensajes del
manifiesto que suscribe la federa-
cion, al que se sumala Asociacion
Parkinson Aragdn, con 30 afios de
existencia y 800 socios. Desde es-
te colectivo trasladan una realidad
distinta a la imagen errénea que
asocia la enfermedad con «una
persona mayor que tiembla». Des-

de lasociedad cientifica puntuali-
zan que entorno al 15% de las per-
sonas diagnosticadas tiene menos
de 45 afios, lo que evidencia que
estd muy presente en la vida labo-
ral, familiar y social activa.

A esta falsa creencia se suma
otra igualmente extendida: que el
temblor es el sintoma definitorio.
Puede manifestarse a través de
mas de cien sintomas distintos,
muchos invisibles para el entorno.
«Alteraciones en la voz, en la ex-
presion facial, lentitud de movi-
mientos o dificultades para iniciar
la marcha son malinterpretadas
como apatia, torpeza, desinterés o
incluso falta de civismoy, indica
el manifiesto difundido.

Esta enfermedad es ya la se-
gunda patologia neurodegenera-
tiva mas frecuente en el mundo y
la que mayor incremento esta ex-
perimentando en términos de
prevalencia, discapacidad y mor-
talidad. La asociacion aragonesa
ha organizado estos dias distin-
tos actos, como la carrera simbo-
lica el 29 de marzo en el parque
de la Aljaferia de Zaragoza. El
martes se instalaron mesas infor-
mativas en distintos centros sa-
nitarios y el préximo 13 de abril

la asociacién ofrecera el evento
divulgativo Entendiendo el Par-
kinson: avances y nuevas pers-
pectivas. Sera alas16.45 en el Edi-
ficio Grupo San Valero.

Previsible aumento

«El envejecimiento de la pobla-
cion es el principal factor que ex-
plica este aumento, pero no el
Unico, ya que sabemos que en el
desarrollo de la enfermedad tam-
bién influyen otros factores ge-
néticos y ambientalesy, sefiala el
doctor Alvaro Sanchez Ferro,
coordinador del Grupo de Estu-
dio de Trastornos del Movimien-
to de la Sociedad Espafiola de
Neurologia. «En todo caso, lo que
esta claro es que el previsible au-
mento de casos en las proximas
décadas tendra un impacto muy
significativo en los sistemas sa-

La edad media de debut de
la enfermedad es alrededor
de los 60 afios, con ligero
predominio en varones

nitarios. Por ello, es prioritario no
solo impulsar la investigacion de
tratamientos mas eficaces, sino
también mejorar la planificacién
de recursos y fomentar estrate-
gias de prevencién basadas en
habitos de vida saludables».

La edad media de debut de la
enfermedad es alrededor de los
60 afios, con ligero predominio
en varones. Ademas, su prevalen-
cia aumenta con la edad: del 2 %
de la poblacién en mayores de 65
afnos asciende hasta el 4 % en ma-
yores de 80. No obstante, no es
una enfermedad exclusiva de las
personas mayores: un 15 % de los
pacientes presentan una enfer-
medad de Parkinson de inicio
temprano, es decir, que debuta
antes de los 45 afios y que tiene
una mayor probabilidad de tener
un componente genético o fami-
liar en comparacion con las for-
mas de inicio tardio.

Los tratamientos son principal-
mente sintomaticos. En la actua-
lidad, la investigacioén se centra
en el desarrollo de terapias mo-
dificadoras de la enfermedad, co-
mo la terapia génica, inmunote-
rapia y terapias celulares.

E. PEREZ BERIAIN
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PARKINSON

Responsables de Parkinson Rioja, voluntarias y usuarios de la asociacién posan ante la sede de la entidad, qu

e recla

ma mas apoyo y comprension social hacia los afectados. sara cuerpo

Destello azul para iluminar un drama

Parkinson Rioja. La entidad pide mas investigacion, agilizar los diagnosticos
y erradicar los estigmas ante una enfermedad que afecta a 2.200 riojanos

patia, depresidn, ansie-
A dad, dificultades para ha-

blar, alteraciones en la
voz y en la expresion facial, len-
titud de movimientos, inestabili-
dad, rigidez muscular, temblores
en reposo... Mas de cien sintomas
diferentes que, en demasiadas
ocasiones se recrudecen por la
incomprension de la sociedad. Y
tras ello, el mazazo del diagnds-
tico: Enfermedad de Parkinson.
un trastorno de origen descono-
cido, sin cura y neurodegenera-
tivo y que se caracteriza por el dé-
ficit de dopamina, un neurotrans-
misor crucial para el control del
movimiento.

Su incidencia va al alza, la So-
ciedad Espanola de Neurologia
(SEN) estima que afecta ya a mas
de 200.000 personas —tantas como
la poblacién total de Logronoy las
cabeceras de comarca de La Rio-
ja—, el doble que en 2012, unas ci-
fras a las que hay que sumar los

casi 10.000 nuevos diagndsticos
anuales, la mayoria tardios, con
un retraso medio de entre unoy
tres anos desde la aparicion de los
primeros sintomas. Aunque la
edad media de debut de la enfer-

medad es alrededor de los 60 anos,
con ligero predominio en varones,
se calcula que el 15% de los pa-
cientes presentan un parkinson
de inicio temprano, antes de los
45 anos.

En La Rioja, las estimaciones
calculan en unos 2.200 los enfer-
mos diagnosticados de una pato-
logia que afecta al sistema nervio-
so central de manera cronicay
progresiva y que suele hacer sal-

Isabel Bustillo

Presidenta de Parkinson Rioja
«Hay quien sigue
mirandoles mal, como
si no fuesen enfermos»

Cronica, neurodegenera-
tiva, con diversos sinto-
mas incapacitantes y,
por desgracia, con la in-
comprension de la ma-
yoria de la sociedad hacia
los afectados.
Desconfianza, impaciencia y

episodios de aislamiento social
completan en demasiadas oca-
siones el cuadro clinico de un
ya de por si doloroso trastorno.
Frente a ello, el tinico trata-
miento es la visibilizacion a
través de las campanas infor-
mativas y de sensibiliza-
cién, segun admite la
presidenta de Parkin-
son Rioja.

«Mucha gente todavia
ignora lo que es esta en-

fermedad y sigue habien-

do un estigma, hay personas

que siguen mirando a los afec-

tados mal, como si no fuesen
enfermos, y ellos mismos, los
pacientes, tienen a menudo un
sentimiento de vergiienza», ex-
plica Isabel Bustillo quien, aun-
que admite que «ha ido mejo-
rando la situacion», alerta de
que «sigue habiendo casos de
desconfianza. Es increible, por-
que si tienes cancer, pues tie-
nes cancer; si tienes ELA, tie-
nes ELA; pero si tienes parkin-
son... Hay personas a las que no
sé qué les pasa pero no asimi-
lan el parkinson y eso que cada
vez se habla mas de ello».

ROBERTO
GONZALEZ

LASTRA M ﬁ

tar por los aires la calidad de vida
de los afectados y sus familias.
Pero no estan solos. Cuentan con
el respaldo de la asociacion Parkin-
son Rioja, que les ofrece un apo-
yo diario, con actividades y servi-
cios, y que hoy volverd a salir a las
calles para lanzar sus destellos
azules que iluminen y den visibi-
lidad a un drama que cabalga to-
davia sin la dosis necesaria de sen-
sibilizacion social.

Demandas y batalla
Bajo el lema ‘Ponte azulon’, la en-
tidad riojana vuelve a citar a la ciu-
dadania en el Espolén logronés,
entre las 11.00 y las 14.00 horas,
para conmemorar el Dia Mundial
del Parkinson, como se hace des-
de 1997 cada 11 de abril, fecha de
nacimiento, en 1755, del neuro-
logo britanico que presto su ape-
llido a la enfermedad, James
Parkinson.

«Tenemos que seguir dandole
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visibilidad a la enfermedad y se-
guir insistiendo en nuestras de-
mandas, que siguen siendo las
mismas, la principal que por fa-
vor se diagnostiquen los casos
cuanto antes porque desde que la
enfermedad empieza hasta que la
diagnostican pasan un minimo de
dos anos, porque muchas veces
se confunde al principio con una
depresion», advierte la presiden-
ta de Parkinson Rioja, Isabel Bus-
tillo, quien advierte que ademas
de los mas de dos millares de diag-
nosticados en la region «se sospe-
cha que hay muchisimos mas,
aunque ni siquiera estimaciones»
y alerta de que las estadisticas con-
firman que «cada vez hay gente
mas joven afectada, tenemos una
chica con 53 anos, y parece que
no hay una explicacién médica».

La segunda demanda no es tam-
poco nuevay pasa por la deman-
da de mas recursos a la investiga-
cién en busca de nuevas solucio-

nes terapéuticas. «Como no se
diagnostica pronto, muchas veces
para cuando empiezan a tomar la
medicacion ya es tarde. No hay
cura, pero si farmacos que ayu-
dan un poco a ralentizar el desa-
rrollo de la enfermedad y sobre
todo a que los sintomas sean me-
nos fuertes. Suele ser errory efec-
to, te mandan una medicacion y
sino te va bien te la cambian y te
dan otra. Lo mismo con las dosis,
sino va bien te dicen que la bajes
ola subas, segun, asi que al prin-
cipio es un descontrol por eso, por-
que no saben que tecla tocar exac-
tamente para que la cosa mejore
rapidamente, es poquito a poco»,
senala la responsable de la enti-
dad, que cuenta a dia de hoy con
unos 65 socios, y que invita al res-
to de afectados a formar parte de
una familia, en la que «les ofrece-
mos comprensién y mucho cari-
fio, pero también explicaciones
porque el diagndstico es un gol-

EN DETALLE

» Para contactar con Parkin-
son Rioja (calle Doctores Cas-
troviejo, 36), se puede telefo-
near a los numeros 661 123
219y 941 401 551, o escribir a
parkinsonrioja@gmail.com. Su
pagina web es www.parkinson-
rioja.org.

» Los actos de hoy. En el Paseo
del Espolon, en Logrono, de
11.00 a 14.00 horas, habra ac-
tuacién de la agrupacién Carli-
tos Suena Cubano, exhibicién
de tenis en silla de ruedas
adaptada, degustacion de pro-
ductos riojanos, hinchables de
El Torico, exhibiciéon de motos
de Los Berones y lectura de ma-
nifiesto.

» Nueva cita el 25 de abril.
Vermu solidario en la Cafeteria
Oslo, de 12.00 a 15.00 horas, a
beneficio de Parkinson Rioja,
en Doctores Castroviejo, 36.

pe, apoyo psicolégico de fisiote-
rapiay de logopeda y actividades,
porque uno de los problemas del
parkinson, como en el resto de en-
fermedades neurodegenerativas,
es que dejan de salir y no se dan
cuenta que quedarse en casa es
morirse».

La tercera tarea pendiente tie-
ne que ver con las barreras socia-
les que se encuentran los enfer-
mos. «Sigue habiendo un estig-
ma», admite Isabel Bustillo, que
hoy leera el manifiesto de la Fe-
deracion Espanola de Parkinson
(FEP), desde donde recuerdan que
«el parkinson es la segunda en-
fermedad neurodegenerativa mas
frecuente por detras del alzhéi-
mer, y la primera en desconoci-
miento», para alertar de que
«cuando no se entiende la enfer-
medad, aparecen el juicio, la im-
paciencia y el rechazo» y se tien-
des barreras de insolidaridad, des-
confianza y aislamiento social.
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Dia mundial del parkinson

lgnacio Almudévar fue diagnosticado de esta enfermedad en la primavera de 2019. Hoy este empresario
y agricultor oscense convierte su experiencia con el parkinson en un relato de superacion, apoyo
y compromiso con quienes conviven cada dia con esta enfermedad neurodegenerativa

«Detras de cada sintoma hay unavida
que cambia yuna persona que lucha»

M. LAGRAVA GASTON

Zaragoza

«Fue unmazazo. Al principio pien-
sas en dejarlo todo». Asi recuerda
Ignacio Almudévar Bercero el mo-
mento en que el médico le comuni-
c6 que tenia parkinson, laenferme-
dad que daba sentido alos sintomas
que, de forma inexplicable, se iban
asentando progresivamente en su
cuerpo. Un dia se notaba fatigadoy
rigido; otro, sentia cémo la sonrisa
seleborraba del rostro; y algunas
noches se despertaba cuatroocinco
veces yno conseguia dormir. Accio-
nes tan simples como vestirse, co-
mer o escribir se convertian en de-
safios. Algunas sefiales eran visibles
yotrasmas silenciosas.

Hace casisiete afiosle diagnosti-
caron esta enfermedad neurodege-
nerativa. Era un viernes de prima-
vera, en el consultorio de un peque-
flo pueblo de Huesca. «Llegué ami
casay le conté ami familia lo que
pasaba. Ese dia tenfa una comida
CON UNos amigos y queria suspen-
derla, peroluegopensé: ipor qué no
voy air? Fue un momento de lagri-
mas y mucha emocién, pero alli
empezd un nuevo camino y habia
que tirar paraadelante», reconoce.

«Seme acababalabateria»

Ese viernes de 2019 comprendié el
verdadero motivo de los sintomas
que llevaban ocho afios avisandole.
«Hacia cosas que no eran normales.
Notenfa ganas de salir con mis ami-
gos, enseguidabuscaba un sitio pa-
radescansar, o estaba trabajandoy
alasonce delamafianayaqueriair-
me acasa porque se me acababala
bateria», explica, lo que resultaba
extrario paraalguien acostumbrado
amadrugar y acostarse tarde, ano
parar. «Los sintomas van apare-
ciendo pocoapoco, peroel diagnds-
tico tarda enllegar porque resulta
dificil de identificar».

Cuando Ignacio supo que pade-
cia parkinson recuerda que tuvo que
comenzar Un «proceso mas pro-
fundo, mas intimo y mas lento»,
quenoesotroque «asumir laenfer-
medad». «Nohay que preguntarse
por quéami? Tellegay tienes que
asumirlo. Cuanto antes lo hagas,
antes empezaras a vivir de nuevo,

El Periodico

%

BEo

Ignacio Almudévar y la fisioterapeuta Alicia Lopez cuentan en el libro ‘Un cuerpo rebelde, una vida infinita’
lalucha contra el parkinson y el valor del apoyo familiar, profesional y asociativo.

aunque sea de otramanera», recal-
caeste ingeniero técnico agricola.

Fue entonces cuando empezd a
marcarse retos, y asi nacieron los
Jueves al sol. Cada jueves se cogia
fiesta para escaparse al monte,
montarseenbiciosimplemente es-
tar en contacto con la naturaleza.
«El parkinson te frena, pero t po-
neslas condiciones. No es un proce-
sofécil: hay que cultivar el esfuerzo,
las ganas, la superacion... Yo estaba
fisicamente preparado, pero cuan-
dosabes que estaenfermedad tein-
moviliza cada dia més, hay que
combatirlamoviéndote y haciendo
ejercicio», reflexiona.

El parkinson venci6 al covid

Hoy reconoce que esa fortaleza le
ayudd a vencer un nuevo revés que
golped sucuerpomeses después, sin
avisar. El12 demarzode 2020, Igna-
ciofueunodelos primeros ingresa-
dos por coronavirus en el hospital
SanJorge de Huesca. Estuvo 50 dias,

35deellos enlaucien estado critico.
Paradéjicamente, el parkinson le
pudo echar unamano. «Estoy total-
mente convencido de que mi forta-
lezame salvd; estuve entrelaviday
lamuerte. Esoy, por supuesto, el
trabajo de los profesionales y la
energiaquellegd del exterior», dice.

Ignaciotiene 62aflosynohade-
jado de trabajar. Siempre compro-
metido con ayudar alos demas, el
empresarioy agricultor decidi6 es-
cribir unlibro para contar cdmo ha
cambiado suviday visibilizar lalu-
cha contra el parkinson. Un cuerpo
rebelde, una vida infinita es también
unlibro solidario, cuyos ingresos se
destinan integramenteacincoenti-
dades sin animo de lucro: Asocia-
cién Parkinson Aragon, Asociacién
Down de Huesca, Asapme-Huesca,
Valentia y Asociacién Oscense de
Esclerosis Multiple. Todas ellas
comparten un objetivo comin: me-
jorar la calidad de vida de las perso-
nas condiferentes capacidades.

Las sefiales en el camino

Recuerda Ignacio que el parkinson
esunaenfermedad complejaqueva
mas alla del temblor. Afectaal mo-
vimiento, pero también alavoz, la
mente, el dnimo y la autonomia.
«Detras de una mano temblorosa
hay unavida entera que cambiay
una persona que lucha, seadaptay
siente c6mo su cuerpo empieza a
dejar de responder como antes».

El paciente debe enfrentarse a
sintomas motores y otros nomo-
tores, menos visibles, pero igual-
mente relevantes. Cada sintoma se
manifiesta de forma distinta en ca-
da persona, y no necesariamente
aparecen todos. Con el tiempo,
emergen otras seflales mas silen-
ciosas, peromuy presentes, comoel
insomnio, la ansiedad, la rigidez
emocional oladepresion.

El parkinson no es solo un diag-
nosticoyun listado de sintomas. Ig-
nacio habla de los efectos de lame-

dicaciény de tratamientos y consi-
deranecesario abordar la enferme-
dad desde un enfoque interdiscipli-
nar. «Cada especialidad —neurolo-
gla, psicologia, fisioterapia, terapia
ocupacional, logopedia... — tiene su
lenguaje, suenfoque, su técnica, pe-
rotodas comparten un objetivo: cui-
daralapersonaymejorar su calidad
devida», sefialaen un capitulo.

Una semana después de conocer
elnombre de su enfermedad, Igna-
cio se hizo socio de la Asociacién
Parkinson Aragén. Desde entonces,
ha tomado plena conciencia de la
valiosalabor, el apoyoy el acompa-
flamiento quebrindan organizacio-
nescomo esta, que tienden lamano
cuando una persona mas lo necesi-
ta. «Hay unos profesionales que co-
nocen nuestros problemas, nos
ayudan, saben como tratarnos ynos
sostienen el almay el dnimo.

Caminandocadadiaasuladoes-
tan sumujer, Paz, suhijaBelény el
resto de su familia. Hace un afio
también conoci a quien se conver-
tirfaen otro de sus pilares: Alicia L6~
pez Casaus. Estajoven fisioterapeu-

«Fue unmazazo.
Hubo lagrimas, pero
comenzo un nuevo
camino; habia
que seguir adelante»

tade 27 aflos le ha acompafiado en
surehabilitacion, aportandono so-
lo profesionalidad y vocacion, sino
también «el corazén que tieneen las
manos». Para el libro, laoscense ha
recogido los testimonios de pacien-
tesy familiares, ofreciendo unre-
trato cercanoyhumano del parkin-
son.

Luzaunaenfermedad ‘oscura’

Un cuerpo rebelde, una vida infinita
surgid en una noche de insomnio.
Escrito de manera sencillay didac-
tica, este manual terapéutico pre-
tende «poner luz a una enfermedad
oscura». Cuenta ademas con las
aportaciones de Carlos Lopez Otin,
catedrético de Bioquimicay Biologia
Molecular, y el doctor Jests Porta
Etessam, presidente de la Sociedad
Espafiola de Neurologia, paraafiadir
unavisién profesional y rigurosa.
Através de suviday reflexiones,
Ignacio Almudévar ofrece un relato
intimoy valiente quesirve como guia
para pacientes con parkinson, pero
también de altavoz para quelasocie-
dad comprendamejor la enferme-
dad. Nosolonarralaluchadiariade
quien la padece, sino que inspiraa
mirar lavida con coraje, resilienciay
esperanza, demostrando que siem-
prehay lugar para la superaciony el
apoyo mutuo. «Ninguna vida debe-
riaser el ejemplo de las demas, pero
todos deberfamos tomar ejemplo de
muchasvidasy, sinduda, estaesuna
deellas», revela Porta Etessam.m
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El envejecimiento amenaza con triplicar los
casos de parkinson desde los 9.500 actuales

» Unos 26 pacientes fueron
tratados en Santiago conla
técnica Hifu, porlaqueaplican
ultrasonidos de alta intensidad
a pacientes con temblores

V.N. (AGN)

SANTIAGO. Tras el alzhéimer, el
parkinson es ya la segunda patolo-
gia neurodegenerativa mas diag-

nosticada entre los mayores de
65 anos. La Sociedad Espaiiola de
Neurologia (SEN) estima que afec-
tayaamasde 200.000 personas en
el pais, con una incidencia anual
préxima a los 10.000 nuevos diag-
nosticos. Y las proyecciones indi-
can que con el envejecimiento,
Espana, que hoy es el noveno pais
del mundo con mas enfermos pese
a ser el niimero 31 con mayor po-

blacién, estard en 2050 a la cabeza
con una prevalencia de 850 casos
por cada 100.000 habitantes.
Lamedia de edad ala que suele
manifestarse ronda los 60 anos,
aunque un 15% de los pacientes
Ppresenta un inicio temprano, an-
tes de los 45. Entre los sintomas
se encuentran el temblor en repo-
so, larigidez, la lentitud extrema
en movimientos voluntarios o la

inestabilidad postural. Trastornos
del suefio, depresion o deterioro
cognitivo son otras muestras de
una patologia que tarda entre uno
y tres afios en diagnosticarse des-
de los primeros sintomas.

En Galicia, la Conselleria de
Sanidade estima que unas 9.500
personas sufren parkinson y asu-
me que en 2050 esta cifra podria
"tiplicarse” por el envejecimiento
poblacional. Coincidiendo con el
dia mundial de esta dolencia, el
Sergas destacé ayer la importancia
de desarrollar tratamientos perso-
nalizados. Entre las innovaciones,

la Xunta destaca los ultrasonidos
focalizados de alta intensidad
(Hifu). En Galicia, el Chus es el
centro de referencia para esta
técnica y también lo es para otras
autonomias, pues unas 110 per-
sonas de Castilla y Leén, Asturias
o Cantabria se han beneficiado.
En el caso del parkinson, son 26
los pacientes tratados de los 360
que intervenidos sobre todo para
tratar el temblor esencial.
Ademas, la consulta monografi-
ca de parkinson y otros trastornos
del movimiento del Chop tiene la
acreditacién de calidad de la SEN.
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