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Arte de la carátula por Gregory A. Pearce, artista e instructor de arte del Muhammad Ali Parkinson Center, creó el dibujo original

 

“El jardín hispano de las Américas” - Muhammad Ali Parkinson Center en el Barrow Neurological Institute 

 

Esta obra de arte estilo mosaico es el resultado de una iniciativa que nació del programa de servicios en español del Muhammad Ali Parkinson Center en el Barrow Neurological Institute de Phoenix. El propósito era representar a la comunidad de habla hispana del párkinson en el 4o Congreso Mundial de Parkinson (WPC por sus siglas en ingles). Gregory A. Pearce, artista e instructor de arte del Muhammad Ali Parkinson Center, creó el dibujo original. Se hizo una convocatoria para que personas con enfermedad de Parkinson y cuidadores colorearan el dibujo de Gregory: tres alcatraces o cartuchos, con un tulipán en el centro representan a la comunidad de habla hispana del párkinson en Norte, Centro y Sur América. Ellas están rodeadas por otras flores y follaje que representan a la comunidad internacional del párkinson que se reuniría en el congreso mundial WPC. Recibimos un total de 104 dibujos que representan 14 países y 36 ciudades/estados. Justin Barker-Detwiler, diseñador gráfico del Barrow Neurological Institute, usó los 104 dibujos para crear este hermoso “jardín”. Esta pieza de arte original es un testimonio de que la comunidad de habla hispana del párkinson de las Américas es grande, comprometida y necesitada de atención y servicios. 
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Dedicación

 

Este libro está dedicado en primer lugar a mi Dios, sin el cual yo no estaría aquí. En segundo lugar, a mi abuela, a quien me parezco muchísimo y la cual también sufrió de la  misma enfermedad. A pesar de tener párkinson ella vivió la vida a lo máximo siempre con una grandeza de espíritu. Sólo espero yo poder vivir mi vida con el mismo estilo. También dedico este libro a mi esposo, a mi hija Victoria, la alegría de mi vida; y a mi madre que me apoya continuamente. Por último a todos los pacientes de mi clínica neurológica, los cuales son representantes ejemplares del coraje y la virtud necesaria para hacer frente a esta enfermedad progresiva. Frente a probabilidades insuperables, todos ellos, al igual que mi abuela, perseveraron su fe y espíritu de esperanza y continuaron sonrieron hasta sus últimos momentos desafiando el amargo final, diciendo: “¡Hasta aquí me alcanzo el coraje de vivir pero nunca me falto el valor de seguir luchando!” También dedico este libro a todos mis amigos, compañeros y colegas. Todas estas personas me dan fuerza de espíritu y aliento para seguir luchando aún cuando mi cuerpo me desvanece. 

Es este mismo espíritu de esperanza, coraje y valor el cual quiero impartirles a todos aquellos que viven con el párkinson en sus vidas. Después de todo, es la esperanza que hace un pésimo hoy soportable debido a la promesa de un mañana más brillante. La vida puede cambiar en un abrir y cerrar de ojos pero a pesar de las curvas que encontremos en nuestro camino, no debemos perder de vista lo hermoso que es la vida.  A veces el mejor plan para nuestras vidas es el que no nos planteábamos. El poder tener una segunda oportunidad en la vida gracias a la enfermedad pudiera ser el mejor regalo de la misma mostrándonos un camino distinto lleno de nuevas aventuras.
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María como porrista para los que luchan contra el párkinson y abogando por el futuro de todos los latinos. Atestando ¡somos el futuro!
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Prefacio

“El experto en cualquier materia fue una vez principiante”

~ Helen Hayes

 

Hoy en día pueden encontrar un montón de libros sobre el tema de la enfermedad del Ppárkinson en inglés, pero son pocos los libros dedicados al tema del párkinson en español. Aún más pocos son los que existen basados en nuestra propia cultura. Por eso es que me he atrevido a escribir sobre este tema poco reconocido en nuestros círculos desde el punto de vista familiar de alguien que no solo es hispana sino también paciente y experta de vocación de la misma. 

Durante años, en el área de la medicina, dentro de este país, hemos estado practicando y dispensando consejos sobre terapias, planes de tratamiento y pronósticos para hispanos sobre todo en las mujeres hispanas, basados en estudios que no reflejan el maquillaje de nuestra cultura. Pues desafortunadamente, la mayoría de los estudios científicos conducidos en esta área solo reflejan las experiencias de pacientes predominantemente masculinos, no- hispano mayores de 65 años... porque aún los libros médicos muestran al paciente clásico del párkinson ser un hombre mayor de 50 años y de descendencia (Anglo-Americana-al menos en este país). Aunque gracias a las redes sociales la información sobre esta enfermedad se ha estado difundiendo más rápida de lo antes nunca visto. Después de varios años trabajando dentro y fuera del campo de la medicina con familias que viven con el párkinson, me he dado cuenta que existen varios, especialmente entre nosotros los hispanos, que no aparecemos dentro del cuadro clínico común de lo que es la presentación inicial de la enfermedad.Puesto que hay una proporción, aún no determinada, de la población latina que tiene tendencia y mayor riesgo a iniciar el párkinson a edad temprana antes no anticipada. 

La cara de la enfermedad del párkinson no es lo misma de hace 25 años cuando apenas empezaba mi carrera como neuróloga. Yo me encontré con mi primera paciente de párkinson hispana al inicio de mi entrenamiento en mi especialidad; por casualidad ella también era mexicana. Ella acababa de cumplir cuarenta años y ya había estado sufriendo durante quince años. Yo en ese tiempo era muy joven y un poco verde y estaba enfocada solo en el presente y en aprender lo que ese momento era más esencial- aprender a diagnosticar. Por falta de experiencia de la vida y del conocimiento sobre la enfermedad que ya me apasionaba pero todavía no entendía bien por lo tanto nunca se me ocurrió preguntarle acerca de sus luchas en su vida personal, social, ni matrimonial. Nunca le pregunte si ¿Había tenido problemas para concebir o dificultades durante el embarazo? Tampoco le pregunte ¿dónde había estado yendo a recibir sus tratamientos en México? ¿Quien la había diagnosticado y como había sucedido? o ¿si acaso siempre había tenido que venir a los Estados Unidos para recibir diagnóstico u atención médica? Ella empezó con temblores en las manos pero no recuerdo si tenía temblores esenciales antes de los temblores de descanso los cuales le empezaron en la mano derecha. O ¿si acaso alguien más en su familia padecía temblores esenciales? Nunca supe si alguien más había tenido párkinson en su familia aunque ella me comento que antes de su diagnóstico nunca había oído hablar de esta enfermedad. Ella padecía ya de discinesias cuando yo la vi por vez primera. Puesto que hasta ese momento, lo único que existía como tratamiento era la carbidopa/levodopa apenas hacia unos cuantos meses había salido al mercado la nueva medicina agonistas – el sifrol (mirapex). 

Solo Dios sabe que tanto hubiese podido aprender de ella si me hubiese sentado a platicar con ella como hoy lo haría. (Tal vez no me hubiese tardado tanto en escribir este libro). 

Pero la cara y el nombre de esa mujer valiente que de tan temprana edad había empezado a combatir el párkinson se quedó grabada para siempre en mi mente. De allí empezaron a formarse varias preguntas que daban vuelta y vuelta en mi mente año tras año.  Poco a poco en el fondo empezó la duda sobre lo que había aprendido pensando que tenía que haber diferencias culturales y de género en la presentación de la enfermedad. Esta mujer a quien solo me refiero por ‘María’ aquí, será siempre unao de los pacientes más especiales para mí. A parte de ser la primera mexicana que yo conocí con párkinson en ese tiempo, lo que más me impresiono fue su edad. La ironía de la vida es que yo con su mismo nombre también empezará con síntomas de esta cruel enfermeda a edad muy temprana. Además de ser joven era la primer persona que yo acompañaba hasta el quirófano para presenciar la cirugía llamad Palidotomía, para controlar sus discinesia. Esta era en ese entonces la operación de moda para controlar los movimientos involuntarios causados por el uso prolongado y excesivo de la dopamina. Esta cirugía consiste en hacer una lesión de cerebro en el globo (núcleo) pálido para así interrumpir las señales anormales. Este tipo de proceso era realizado comúnmente antes de la llegada de la estimulación cerebral profunda (DBS por sus siglas en inglés) para el control de los movimientos musculares involuntarios (discinesia). Más tarde después, cuando me convertí en un compañero (fellow) en el Colegio de Medicina de Baylor (BCM), bajo la tutela del mundialmente famoso especialista, Dr. Joseph Jankovic, (en el área de trastornos de movimiento) me encontré con un segundo paciente que por casualidad también era mujer y padecía la enfermedad desde los 20 años. Ella vino a nuestra clínica ya estando embarazada. Nadie sabía cómo mejor proceder pues normalmente esta enfermedad ocurre en personas mayores y al menos las estadísticas de este país la enfermedad es más común en hombres. Además esta mujer estaba encinta y no había información en ese entonces sobre el riesgo de las medicinas en el embarazo y en el feto. Hoy en día sabemos un poco más sobre los efectos durante el embarazo pero todavía la ciencia tiene mucho por abarcar. En ese entonces los mismos expertos médicos tenían un poco de trepides en rendirle un tratamiento específico, por el potencial de dañar al feto. Desafortunadamente todavía seguimos teniendo los mismos dilemas en poder proveer los mejores tratamientos a las mujeres jóvenes que sufren de esta enfermedad especialmente durante el embarazo. Por otra parte los hispanos en este país al igual que las mujeres no hemos sido representados en los estudios clínicos ni científicos y no tenemos suficiente información para descifrar el número de latinos que viven con esta enfermedad. Tampoco conocemos a fondo los riesgos que existen en nuestra comunidad que nos diferencian al resto de la población no –latina. Aunque empezamos a tener una pequeña idea gracias a los pocos estudios epidemiológicos y genéticos que existen basados en nuestras raíces culturales.  

Nunca más supe de qué fin tuvo esta muchacha joven encinta o cuales serían los efectos que tuvo el párkinson en él bebe. Con el trascurrir de los años, he visto un aumento en el número de personas con descendencia latina desarrollando párkinson. Sin embargo, no fue hasta que me retire de la práctica de neurología a causa de ser yo misma diagnosticada con esta enfermedad. Lo cual me motivo a estudiar con más pasión sobre esta aflicción.  

Porque muy poco se conoce respecto a los asuntos de los hispanos con esta enfermedad. Por lo tanto los comentarios dentro de este libro son estrictamente míos basados en mis estudios, y en mi experiencia con mis pacientes y con mi misma enfermedad. Por consiguiente, sólo pretendo despertar y abrir las mentes a nuevas posibilidades de tratamientos tanto para todos los hispanaos que padecen esta enfermedad. Al igual que alimentar nuevas ideas que nos puedan llevar a nuevos caminos de investigación científica y clínica. Espero que esta nueva forma de pensar y ver los problemas que existen en el manejo del párkinson en el presente nos conduzca a nuevos y mejores tratamientos. Además espero que haya un desarrollo radical dentro del campo de la investigación sobre los problemas de la salud de la comunidad global con párkinson. 

Quiero decirles a todos aquellos que toman medicamentos para ésta enfermedad y que aún no consiguen controlarla que no se rindan.Como la enfermedad nos afecta a todos de manera única similarmente el tratamiento y la experiencia es singular. Por lo tanto es algo que se toma tiempo. Recuerden que la medicina es un poco de ciencia y un poco de arte; y aún así en las mejores manos hay altibajos. En mi experiencia personal le contaré como yo me sentí al tomar varios medicamentos después de mí diagnóstico. Un día fui para obtener el masaje habitual que me ayudaba con el dolor severo que tenía debido a mi distonía. Sentía ya la cabeza bastante pesada y embotada a causa de todos los medicamentos que estaba tomando en ese tiempo. Después de que mi amiga terminó de darme el masaje, ella se salió de la habitación para que me vistiera, y lo que lo hice apresuradamente por ir al baño. Entonces salí de la habitación mientras caminaba hacia el baño sentí un escalofrío que ignore. Después de todo era invierno y hacía mucho frío afuera. Pero aunque parecía no estar poniendo suficiente atención a mí alrededor sentí las miradas penetrantes que caían sobre mí al pasar. Y me hicieron pensar por un breve instante ¿cuál sería la razón? Pero como en ese tiempo la vejiga era la que mandaba, yo seguí a través del pasillo con el solo propósito de llegar al baño lo más pronto posible. Pero al llegar al baño me di cuenta del porqué de las miradas. 

Al entrar al cuarto de baño y encender la luz me di cuenta frente al espejo de que se me había olvidado ponerme la blusa. Entonces comprendí porque sentía frio y porque las miradas de la gente. Sonriendo me dije “al menos lucía un brasier (corpiño) bonito.”  Entonces salí del baño corriendo con la cabeza hacia el suelo para no ver a nadie después de acabarme de vestir salí disparada (como dijeran en mi pueblo –como pedrada de indio surdo) a subirme al carro.

Todos hemos pasado ratos de vergüenza a causa de la enfermedad pero eso no quiere decir que vamos a meter la cabeza en el agujero como los avestruces. En realidad estas son cosas que a cualquiera le pueden suceder. No tendremos control de la enfermedad pero sí tenemos control de la actitud con la cual afrontamos la vida y todas aquellas cosas que vienen a consecuencia de la enfermedad. Y a veces aunque parezca que el mundo se derrumba solo tenemos que seguir viviendo (como decía mi abuelo no mas no dejes de resollar). Pues hay que vivir un día a la vez. 

Todos podemos lograr obtener un balance en nuestras vidas si nos enfocamos en recibir y buscar tratamientos que abarquen todos los aspectos de nuestro ser desde lo físico hasta lo mental. Y esto solo se puede lograr por medio de la educación sobre nuestra enfermedad, y recibiendo el mejor medicamento para nuestras aflicciones. Al igual que por la incorporación de la meditación, la oración y la fe. 


Introducción

Estadísticas y datos demográficos sobre los hispanos con párkinson

 

“La educación es el principal vestido….de la vida.”

~ Carolina Herrera

 

Según la administración sobre el envejecimiento del Departamento de salud y servicios humanos, para el año 2030 la población de edad avanzada se espera que alcance unos 72 millones (menos de 19 por ciento de la población entera de los Estados Unidos). Se estima que si uno llega a la edad de sesenta y cinco años, probablemente vivirá otros veinte años más. En este envejecimiento de la población, las mujeres parecen llevar la batuta por 6 millones. Sin embargo a pesar de que somos la mayoría por el hecho de vivir más largo tiempo nos encontramos solas sin pareja en la tercera edad. Pues en este grupo el 72 por ciento de los hombres está casado mientras que sólo el 42 por ciento de las mujeres siguen casadas.  Además medio millón del grupo de ancianos tienen o tendrán la custodia de los nietos. Entre las otras enfermedades neurológicas crónicas que existen, como la demencia de Alzheimer, podemos ver un patrón donde las mujeres suelen ser las principales cuidadoras incluso cuando están enfermas ellas mismas. Muchos de nosotros nos encontramos viviendo en lo que se conoce como la generación “sándwich.”  Esto quiere decir que cuidamos de dos generaciones a la vez una joven y una mayor poniéndonos a nosotros en medio. Por lo general estamos cuidando o criando niños a la vez que cuidamos de un padre, madre, abuelo o abuela, u otro ser querido de mayor edad. Yo soy un ejemplo de esta generación. Este patrón se da con mayor frecuencia entre los milenios. En varias ocasiones he tenido que cuidar de mi hija, esposo, junto con mis abuelos o a mi padre, el cual también ya falleció. Hoy en día me corresponde el cuidado de mi madre que ha quedado viuda. 

Peor aún es que la generación de edad avanzada vive con un sueldo basado en sus beneficios de Seguro Social (87%- social security), pero estos recursos aunque limitados pueden no estar a nuestra disposición cuando nosotros los hispanos que padecemos de párkinson lleguemos a la edad avanzada o si dejamos de trabajar antes de lo previsto por atender a un ser querido. En esta cifra se basa en el 15 por ciento de la población compuesta de hispanos que se especula se doble para el año 2050. Pero sin embargo se estima que solo el 45 por ciento tiene acceso a seguro médico. Pero aún cuando tienen a seguranza para cubrir los costos médicos los hispanos dentro de este país prefieren no ir al médico pues piensan que no lo es necesario y se esperan hasta que la enfermedad está avanzada. Además uno de cada siete personas latinas indica recibir su información médica por medio de familiares, amigos, e iglesias. Pero la gran mayoría admite usar la información distribuida por los medios sociales especialmente el televisor. Desafortunadamente la información médica que se da en este país por medio del televisor es no solo escasa pero aun cuando los temas son expuestos los tratamientos que ofrecen son tratamientos alternativos y no los convencionales. Esto pues  da la impresión de que no hay necesidad de recurrir a un médico pues los tratamientos por ser caseros o alternativos por lo cual pueden ser procurados sin receta y sin necesidad de consultar a un especialista. Los que acuden con menos frecuencia a ver a un médico son aquellos hispanos que nacieron fuera del país y son inmigrantes. El futuro puede ser más desafiante de lo que anticipamos especialmente entre nosotros los hispanos pues no tenemos la atención médica que necesitamos y nos tardamos mucho más tiempo a recibir un diagnóstico correcto cuando lo recibimos. Además la carga financiera puede ser mucho más grande en nuestra cultura pues varias generaciones se acostumbran a vivir bajo un mismo techo cuando se llega a cierta edad o llega la enfermedad. 

Los latinos en este país ganan en promedio $24 mil al año menos que los anglos. Por esta simple razón debemos estar preparados y hacer provisiones para nuestro futuro, especialmente cuando somos nosotras las mujeres que generalmente sobrevivimos a los hombres y las mujeres hispanas en particular estamos en la parte superior de esta lista pero también al fondo de los recursos en este país y por mi experiencia me imagino que es la misma historia en otros países latino-americanos. Estas cifras pueden ser sustancialmente más bajas, sin embargo, en las persona que desarrollan párkinson de temprana edad (YOPD) no tienen la capacidad de ahorrar u obtener beneficios si se ven obligadas a dejar el trabajo antes de lo previsto.   

Los problemas financieros que se incurren a causa de la enfermedad pueden ser aún más devastadores si vivimos en países latinos. Por ejemplo, en México al igual que en otros países que están en el desarrollo económico la población mayor de sesenta años sigue aumentado. La pregunta surge ¿quién se hará cargo de los ancianos y de los otros habitantes que como nosotras padecemos de enfermedades crónicas?  Al menos en mi país de origen, México, hay una suposición de que los familiares del enfermo serán los encargados de proveer por estas personas aunque últimamente se han abierto algunos centros para el cuidado de ancianos. Pero a comparación a la asistencia y cuidado que se les ofrece aquí en este país estos centros tienen generalmente mucho menos recursos haciendo que el cuidado de un paciente con párkinson sea mucho más difícil. En realidad no se sabe con certeza ¿Qué tan eficaz sea este método de cuidado en diferentes países hispanos? No se sabe porque ni siquiera tenemos información concreta de quienes son los que sufren y menos la cantidad de personas que existen en cada país. Aquí en los Estados Unidos se especula que existen de menos 1.5 millones de habitantes con la enfermedad. ¿Cuántos son hispanos? No lo sabemos pues el número exacto se desconoce pues no hay ningún registro nacional todavía que este en práctica aunque ya existe una ley apropiada para colectar estos datos por medio del (CDC) Centro de control de enfermedades pero no se ha financiado. También se especula que los hispanos tenemos más alto riesgo que los americanos en contraer esta enfermedad y si pensamos que somos el 17 por ciento de los habitantes entonces estamos hablando de un gran número que hasta el día de hoy es desconocido pero puede alcanzar una cifra de 150 mil personas según mis cálculos. En Venezuela se estiman las cifras de 32 mil, en Chile se suman alrededor de 40 mil, en el estado de Colima, México hay más de 1,400 personas con la enfermedad. Según un reciente estudio en España indica que hay por lo menos 300 mil habitantes que padecen de párkinson en ese país. Pero no sabemos el impacto total de esta enfermedad devastadora en el pueblo hispano pues hay varios países como Costa Rica y Guatemala donde no existen estadísticas al respecto esto también por falta de médicos especialistas en los desórdenes de movimiento como es el párkinson.

Pero debo recalcar que aunque el número de personas afectadas se desconozca una cosa es cierta que las mujeres aunque estemos enfermas nosotras mismas somos las que proveemos el mayor cuidado dentro de nuestras familias. Los cuidadores forman un 60 por ciento de la población aquí dentro del país. Por lo tanto, cuando una mujer, especialmente joven, repentinamente cae enferma con una condición crónica, progresiva, debilitante y por la cual no existe cura o tratamiento definido, la mayoría de los hombres (esposos u amantes de estas) están mal equipados para manejar este reto de la vida y tomar las riendas del hogar junto con el cuidado de la esposa. Por eso algunos frecuentemente parecen alejarse quejándose de que ‘no se casaron para llevar este tipo de vida’ y abandonando a la familia por consiguiente. 

Yo diría que en nuestros países de habla hispana esto es más común de lo que nos imaginamos. Porque todavía existen en muchas partes del mundo los matrimonios tradicionales en los cuales el hombre trabaja y la mujer se queda en casa para hacerse frente de los quehaceres hogareños al igual que de la familia. La carga entonces se convierte en no sólo uno de salud personal y la superación de la enfermedad, pero en un problema financiero devastador cuando los hombres (esposos) abandonan el hogar.  Estos problemas financieros amenazan la existencia misma y la felicidad futura del paciente mismo, especialmente si no tienen apoyo personal fuera y dentro del hogar. Agravando la carga emocional, la crisis financiera siempre está presente, ya sea uno casado o soltero. Pues según la última estadística en España el cuidado de un paciente se estima ser alrededor de 17 a 50 mil euros anuales. En los Estados Unidos el costo anual para el cuidado de los pacientes con párkinson se estima ser 14.6 billones. El continuo incremento de los medicamentos y su costo aumenta aún más nuestra ansiedad sobre nuestra enfermedad y sobre un futuro incierto. El estrés puede llegar al punto de empeorar nuestra propia salud si no tenemos cuidado, especialmente en el contexto de una enfermedad progresiva crónica.

La carga financiera entre las mujeres enfermas se acentúa aún más por el hecho de que aún cuando trabajamos nosotras las mujeres tenemos un sueldo típicamente inferior al de los hombres aunque tengamos las mismas credenciales, educación y experiencia laboral. En la evaluación demográfica de los ancianos (en el año 2008) se descubrió que incluso entre aquellos de la tercera edad que todavía permanecen empleados los varones siguen ganando un promedio doble comparado a las mujeres. Así que con frecuencia, las mujeres con enfermedad de párkinson se encuentran solas (con niños) con una enfermedad crónica y mal preparadas financieramente y emocionalmente y a veces espiritualmente para los retos. Pues a menudo, las mujeres con este mal experimentan pérdida significativa de salarios (como a mí me sucedió cuando tuve que cerrar mi bufet de medicina a causa de la enfermedad) e incluso pérdida de empleo debido a la depresión causada por la misma. Al igual nosotros los hispanos en este país ganamos menos que los americanos y tenemos menor acceso a beneficios de salubridad. La economía dentro de nuestra familia puede tambalearse poniendo en mayor peligro la estabilidad del hogar frente a una situación desesperante cuando el proveedor principal se enferma.  Esto puede convertirse en un círculo vicioso y emocionalmente devastador si no logramos entender el porqué de nuestro sentir. Este escenario común, por desgracia, sólo conduce a una mayor disminución en la calidad de la vida del enfermo con el tiempo, así como en general puede causar disminución de la estabilidad financiera dentro de la misma. Un estudio públicado en Noticias de la Ciencia encontró que los “problemas de la salud mental fueron el factor (razón) principal entre las personas con párkinson por la cual dejaron sus empleos” (aún de largo tiempo y gran satisfacción previamente). 

No sólo nosotros las mujeres responderemos de manera diferente al tratamiento y presentamos un cuadro clínico distinto al del sexo masculino, pero también como hispanos la cultura impacta las decisiones que tomamos y cuando nos presentamos con el médico. Las tensiones entre las culturas para aquellos que vivimos en países extranjeros se manifiestan cuando repentinamente uno sufre una enfermedad crónica inesperada. Espero este les sirva de guía en navegar el área del párkinson con más seguridad especialmente si tomamos en cuenta nuestras propias creencias, educación y cultura como latinos.

Si desean unirse a nosotros los que abogamos por cambios en la salud y buscamos más y mejores tratamientos que estén al alcance de todos nosotros como pacientes y familiares, entonces aquí les doy unos consejos de como participar. Recuerden de ser creativos (una cosa que como hispanos tenemos de más) y usen sus dones. Si son oradores hablen con sus representantes de salud en la ciudad, estado, o gobierno federal. Si son artistas—empiecen una campaña con sus dibujos o participen en clases de arte para alentar a otros que padecen de la misma.

Maneras de Contribuir y participar:

 


		Empiece un grupo de apoyo de párkinson en su comunidad. Pueden tener conferencias por medio de skype y a través de las redes sociales con otros de otros países o estados que también enfrentan los mismos problemas. Pueden subir a la red y encontrar temas de interés en mi blog www.defeatparkinson.com allí pueden ustedes dar sus opiniones y también hablar de lo que deberás les interesa a ustedes como hispanos que viven con una enfermedad progresiva crónica. También pueden empezar un grupo solo para latinos. Aquí en los Estados Unidos, a pesar de que abemos muchísimos latinos, existe solo una fundación encargada de atraer hispanos. Hay varias ciudades que están compuestas de un gran número de hispanos y sin embargo no ofrecen recursos ni apoyo para aquellos que padecen de esta enfermedad. La mayoría de las organizaciones al nivel nacional carecen de iniciativas para atraer a los hispanos. Por lo tanto la comunidad del párkinson hispana sigue teniendo poco impacto en los estudios, poca representación, y escasos programas que nos ayude a combatir esta enfermedad. Poder empezar grupos de apoyo para los hispanos es un área donde podremos tener gran impacto.  




		Invite a los doctores de su área o su comunidad para reunirse con ustedes y con otros pacientes del párkinson en su comunidad, pueblo, y ciudad.  Allí tendrán la oportunidad de discutir temas científicos al igual que clínicos que sean de interés para todos los presentes y preguntar de cómo pueden participar en investigaciones. También podrán informarse más acerca de los estudios clínicos en los que puedan participar al igual que informarse sobre los nuevos adelantos y tratamientos. Estos sirven para aquellos que no pueden viajar o tienen acceso a una computadora/ordenador.

		De charlas sobre la importancia de la participación en la investigación científica del párkinson especialmente en asuntos de mujeres e hispanos.

		Hable con sus médicos acerca de las oportunidades de trabajar con ellos en la planificación de la investigación (averiguar si a ellos les gustaría tener la perspectiva del paciente femenino o hispano). También pueden subir a la página de internet de las investigaciones al día que ocurren en los Estados Unidos. www.MJfoxtrialfinder.gov

		Participe en investigaciones clínicas; el hacer esto tiene muchos beneficios aparte de aportar al futuro de la medicina. Las personas que participan por lo general tienen más atención médica, tienen las visitas gratis y a veces son compensados monetariamente por su participación. Además con frecuencia se les provee el medicamento gratis (en el cual participan o el que ya están tomando). Para nosotros de bajos recursos o de seguro médico limitado esta es una perfecta alternativa; pues no solo puede contribuir al futuro de la enfermedad pero también puede ser beneficiado en muchas maneras como comente antes. Además si participa en un estudio de una nueva medicina o nuevo uso de algún medicamento ya establecido pudiese ser que este sea de gran beneficio para usted. Pero si le aterroriza el no saber si lo que le están dando ¿es la medicina o no? ¿si le va a funcionar? Hay muchas otras maneras de participar. Por ejemplo, puede participar en estudios encargados en colectar información, o en estudiar alguna fase de la enfermedad como el sueño, y la fatiga. Algunos de estos estudios epidemiológicos los pueden hacer por correo y otros a través del internet. Y también estos en algunas veces podrían ofrecen un poco de recompensa monetaria por su tiempo.

		Otra forma de participar es escribiendo cartas a sus congresistas y senadores para aquellos de nosotros que residimos dentro de este país. Estas deben de ser sobre asuntos importantes para la comunidad de hispanos con párkinson.



 

Entre más involucrados estemos y aportemos nuestra experiencia a las investigaciones que se llevan a cabo en el campo del párkinson más pronto podremos tener tratamientos específicos para nosotros los hispanos.


1

Los hispanos con párkinson

estamos incorrectamente representados

en los estudios clínicos y científicos

 

“Sean el cambio que desean ver en el mundo”.

~ Gandhi

 

Recientemente, aquí dentro de los Estados Unidos, ha surgido un movimiento dentro del campo de la medicina de tratar de incorporar las diferencias que existen dentro de las enfermedades neurológicas, como son el párkinson, debido al sexo y a las culturas. Pero todavía nos falta mucho por recorrer. Pues las mujeres, los hispanos y mayormente las mujeres hispanas hemos sido marginadas en el campo de las ciencias y de la medicina. Subsecuentemente nos hemos encontrado fuera del círculo de nuevos descubrimientos científicos. A la vez por falta de incorporación de la mujer y de los hispanos en estudios clínicos hemos tenido que aceptar las dosis de los medicamentos basados en estudios principalmente masculinos y anglos. Pero les dijo que si queremos hacer una diferencia en esta vida concerniente a nuestra enfermedad, tenemos que proponernos cada uno de nosotros para alcanzar una meta de mayor participación en el área de estudios del párkinson No tienen que someterse a estudio tras estudio clínico de cada  tratamiento nuevo que salga pero si pueden contribuir aportando su tiempo, sus finanzas, sus talentos y dones y por supuesto su participación en estudios clínicos como voluntarios. Su participación puede ser algo sencillo como someterse a extracción de sangre en estudios para analizar sus genes, al igual que participar en estudios de sueño o de imágenes cerebrales si no quieren tratar nuevos medicamentos.  Recuerden que aún una pequeña piedra lanzada en el río puede tener efectos duraderos mucho después de que haya disminuido su ola principal. Por eso les amonesto a ser los primeros en valorar lo que deseamos que los demás valoren. Yo entiendo que a menudo nos quedamos cortos de empezar una tarea importante o de involucrarnos porque nos sentimos incapaces de poder lograr nuestras metas. Simplemente, a veces especialmente cuando tenemos una enfermedad que nos limita física y mentalmente, nos sentimos inútiles. 

Pero la realidad es ésta: aquellos que hacen una diferencia en la vida y se dedican a cambiar el mundo no lo hacen porque son los más calificados sino simplemente porque alguna vez se ATREVIERON a hacer algo fuera de su área de confort  a causa de sus convicciones. Si fuera fácil todos hiciéramos grandes obras. Pero todo lo que vale la pena requiere esfuerzo. Yo no hubiese nunca logrado ser médico si me hubiera sentado a pensar lo difícil que sería alcanzar la meta en vez de actuar. Recuerden Dios raramente llama a alguien  ya calificado para hacer su obra; sino él los califica e instruye durante el camino. Así que tengan esto en cuenta al leer en este libro acerca de cómo es que tal desigualdad entre los géneros y las minorías llegó a ser en el campo científico y además cómo usted puede comenzar a ser el punto de inicio en su comunidad que pondrá en movimiento los eventos que alteren el camino y la trayectoria de cada hispano que vive con el mal del Parkinson.

Hoy en día sabemos que el sexo y el género de una persona desempeñan un papel importante. Pero esto no ha sido siempre así como les comente antes. En los últimos años en parte por mi trabajo en esta área concerniente a los tratamientos y diagnósticos de mujeres con enfermedades neurológicas y el trabajo de muchos como la doctora Alison Wright Willis (Profesora asistente del departamento de neurología y profesora de bioestadísticas y de epidemiologia de la Universidad de Pennsylvania) que ha estado interesada en descubrir el porqué de la discrepancia en el riesgo entre los hispanos comparados a otros grupos étnicos y también el tratar de entender porque los hispanos no acuden a los médicos generalmente. La razón de este interés en ella, en mí y en otros expertos es que no podremos nunca ofrecer un diagnóstico correcto ni tratamientos con máximo efecto si desconocemos o ignoramos los factores básicos como el género y la cultura del individuo al cual intentamos proveer sanación. En mi experiencia médica, tratar de diagnosticar y dar tratamientos a ciegas sin tomar en cuenta el género de la persona es como esperar que un avión Boeing 747 se construya solo simplemente con lanzar todas las piezas adecuadas en un campo abierto. No es posible cuantas veces lo intentemos, al igual si ignoramos las necesidades básicas de cada individuo pertinente a su sexo o grupo étnico nos producirá la misma frustración vez tras vez.

A pesar de que ciertas enfermedades son más comunes en nosotras las mujeres y que a la vez representamos al menos la mitad de la población, según el Diario de la Salud de la Mujer (Journal of Women’s Health, 2006) menos de una cuarta parte de todos los pacientes que se inscribieron en cuarenta y seis ensayos clínicos antes del 2004 fueron mujeres.

Abemos 53 millones de hispanos habitando en los Estados Unidos al igual que el aumento de hispanos se estima que alcance 128 millones para el 2060 según el censo del país también el número de hispanos con enfermedades crónicas va en aumento. Pero su participación en estudios científicos es bastante esparza. Algunas de las razones que se especulan por la falta de participación es la barrera del idioma, el miedo a ser deportados aún más con el nuevo gobierno, pero más grande aún, en mi experiencia personal, es la opinión diferente que mantenemos acerca de los tratamientos médicos en general. También la religión y la familia son razones poderosas por lo cual no participamos. Aunque las minorías componen un 30 por ciento de los que participan en estudios del Instituto Nacional de Salud  (NIH) entre ellos solo un 7 por ciento son hispanos. Otro de los factores influyentes en la participación en los estudios clínicos  y científicos es la condición económica en la que nos encontramos; pues muchos solo tienen seguro médico limitado y no saben si pueden cubrir el costo de la participación. Además por falta de comunicación entre el paciente y el doctor con frecuencia no somos incluidos. En una encuesta sobre el tema un 75 por ciento de los que entrevistaron dijeron que participarían si sus doctores lo recomendaran y un 38 por ciento dijo que es la responsabilidad del médico de informarles acerca de estos estudios. Pero lo interesante es que las mujeres son más atrevidas en participar que los varones hispanos. (Me supongo que la razón es porque vamos con más frecuencia con el médico que los varones generalmente y hacemos más preguntas cuando asistimos a las visitas médicas.)

Además hay antecedentes por las cuales las mujeres fueron excluidas remontándose a la década de los ‘50s. En la parte superior de la lista por lo cual somos excluidas con frecuencia está la posibilidad de que los fetos nazcan con defectos en aquellas mujeres que queden embarazadas después de participar en varios ensayos clínicos y científicos. Uno de los estudios más notables en el área de la medicina en el siglo pasado fue el estudio del medicamento- talidomida. A consecuencia de los desastrosos problemas que produjo este experimento en los fetos de las madres participantes, la participación femenina en ensayos subsecuentes fue recortada drásticamente. 

La talidomida causó  que las mujeres embarazadas dieran a luz a bebés con defectos congénitos mucho muy graves (nacieron con falta de extremidades). Este ensayo fue seguido por otro fármaco llamado dietilestilbestrol o DES, un estrógeno no esteroidito sintético sintetizado en 1938 diseñado para prevenir abortos. Este fármaco también causó consecuencias inesperadas como el desarrollo de un raro cáncer vaginal en los bebés nacidos a las madres que participaron en este estudio. Al conocerse estos resultados, los médicos y las compañías farmacéuticas se convirtieron extremadamente cautelosos, con comprensible preocupación. Desde entonces existe en el medio científico y médico un gran temor en probar nuevos tratamientos en mujeres que posiblemente pudiesen salir embarazadas.

Posteriormente, en 1977, en parte como respuesta a estas tragedias causadas por estudios de fármacos, la Administración Federal de Drogas (FDA) prohibió a todas las mujeres en edad de posible  embarazo en participar en ensayos clínicos de fase temprana. Por desgracia, en la práctica de esta ley, la prohibición se extendió más allá  hasta excluir la mayoría de las mujeres de poder participar.  Las compañías farmacéuticas se convirtieron aún más exclusivas que lo que previamente fuera anticipado y diseñado. Después llegaron mayores restringíos en los ensayos clínicos de fase temprana prohibiendo que no sólo las mujeres capaces de concebir fueran prohibidas pero también excluyeron la participación de los homosexuales, aquellas que tomaban anticonceptivos, al igual que a todas las que estuvieran sexualmente activas. Esta prohibición duró hasta 1993, cuando surgió un aumento en las preocupaciones sobre la salud de la mujer que hasta el día de hoy sigue creciendo. 

El Congreso aprobó la ley de revitalización el mismo año de 1993 cuando la prohibición de la participación de mujeres termino. Esta ley ordeno un mandato dirigido al Instituto Nacional de Salud  (National Institute of Health) a incluir a todas las mujeres en ensayos de fase 3 que fuesen financiados por este instituto federal a menos que ellas estuvieran embarazadas. Sin embargo, el problema de los estudios de investigación desequilibrada sigue en ensayos no-federalmente financiados y como el dinero aprobado para este instituto ha ido reduciéndose poco a poco en los últimos años el impacto de la revitalización no ha sido la esperada.  

Por desgracia, aunque el mundo ha avanzado en su visión el papel de los hispanos y en especial el de las mujeres en este país seguimos operando en un mundo arcaico. Aunque a veces parezca que vamos a romper barreras y ganar la batalla todavía seguimos estando muy legos de la cima, a la cual yo quisiera que algún día llegásemos. Una de las maneras que usted puede contribuir al futuro entendimiento de la enfermedad y a la mejoría de nuevos y mejores tratamientos es participando en el estudio genético, en parte financiado por fondos de la Fundación de Parkinson, llamado LARGE-PD (consorcio Latinoamericano para la investigación genética de la enfermedad del Parkinson) cual tiene el objetivo de crear una población de estudio (de pacientes y controles sanos) de origen latino que pueda ser utilizada para hacer estudios genéticos. El propósito es generar suficiente información que puedan explicar los factores genéticos y también ambientales que puedan estar causando o influenciando el riesgo a desarrollar la enfermedad en latinos, los cuales se desconocen hasta la fecha. Con este objetivo se encuentran actualmente reclutando pacientes y controles, no solo en Latinoamérica pero también en los Estados Unidos. En el cual esperan poder replicar hallazgos que han observado en estudios preliminares en Latinoamérica. Este estudio pretende aportar la información necesaria para que los pacientes puedan acceder a un diagnóstico genético adaptado a su origen. Y por lo tanto poder acceder por ejemplo a tratamientos que estén basados en su información genética como parte de la ‘nueva’ medicina personalizada o de precisión a lo que nos estamos dirigiendo. Pues les digo que como doctora y paciente he entendido muy claramente que aunque tengamos los mismos síntomas y enfermedad no todos respondemos a los medicamentos de igual manera y con la misma cantidad que los demás. En la última década en la cual yo he vivido con el párkinson este último punto se ha vuelto muchísimo más importante para mí porque para poder estar bien tengo que variar la dosis que tomo de cada medicamento entre la semana. Por ejemplo, en vez de tomar el Neupro (rotigotine) parche de 4mg del diario lo alterno con el de 2mg así tengo el mejor efecto y menos efectos secundarios. Gracias a mi doctora y amiga que entiende que no todos estamos cortados con la misma tijera y somos individuos únicos; por lo consiguiente no podemos ni debemos dar tratamiento igual a todos esperando el mismo efecto. Además, de vemos recordar que a medida que envejecemos y avanza nuestra enfermedad los requisitos varían y por lo tanto debemos de estar al pendiente de estos cambios en nuestro organismo. Por lo que debemos de visitar a nuestro especialista con frecuencia. Por eso es tan valioso el estudio de LARGE-PD que está bajo la dirección del doctor Ignacio Mata, investigador del hospital de Veteranos del Puget Sound y asistente de profesor de la Universidad de Washington del Departamento de Neurología (Seattle, WA). Pues este tiene la capacidad de demostrarnos a cada uno los factores que nos caracterizan como hispanos y también como individuos. Además, el poder conocer como las variantes genéticas en cada uno de nosotros afectan la progresión de la misma enfermedad es de gran importancia pues nos permitirán a nosotros los neurólogos poder dar un mejor cuidado clínico específico a cada paciente más de lo que ahora pudiéramos dar; porque aun cuando fuésemos gemelos idénticos el riesgo de desarrollar la enfermedad cuando nuestro propio gemelo ya tiene el párkinson es el mismo riesgo que el de otros en la población en general. El simple hecho de que no tengamos mayor riesgo por tener en común los genes como suponíamos indica que hay otros factores variantes que aún no hemos descubierto lo cual nos hace más propensos a desarrollar la enfermedad. Como especialista del párkinson  creo que la continuación de este estudio que lleva más de 15 años bien podría ser la clave que pudiese aclarar el crucigrama de lo que representa el párkinson verdaderamente. Más bien como expusiera uno de mis pintores famosos favoritos; Van Gogh “¿cómo es que  uno pudiese entender el verde sin antes entender el amarillo y el azul?”

Gracias a estos estudios e interés en las diferencias étnicas, culturales y de género que están surgiendo hoy en día estoy totalmente convencida que algún día si podremos alcanzar la cima trayendo consigo un mejoramiento en la salud de nosotros los hispanos que vivimos con esta enfermedad. Por lo tanto les amonesto que aporten su voz en donde se encuentren para poder empezar a cambiar el curso de nuestras vidas.  Y se hagan participes de este estudio subiendo a la red www.large-pd.org  el cual solo les costara solo un poco de sangre y no más de 2 horas de su tiempo. Pero aunque habido en si muchos adelantos en esta área de la ciencia, todavía estamos lejos de que la genética pueda ser una herramienta integral en el diagnóstico y tratamiento de algún individuo con la enfermedad. Solo en casos raros donde haya síntomas de párkinson en la adolescencia y niñez o cuando los síntomas sean completamente no típicos pueda meritarse un estudio genético. 

Para mí, las investigaciones científicas como al igual que los estudios clínicos han sido una parte importante de mi jornada como científica y neuróloga desde que empecé mi carrera en la Universidad de Pennsylvania. Durante mis años como estudiante universitaria trabajé en un laboratorio con ratoncillos transgénicos y tuve la oportunidad de establecer mis propios protocolos de investigación en estudios de los pacientes esquizofrénicos. Más tarde, como residente de Neurología y Becario de los trastornos de movimiento, tuve la oportunidad de formar parte de varios estudios de investigación como asistente e investigadora principal. También he tenido la oportunidad de participar como paciente en varios estudios científicos algunos con tratamientos nuevos, otros con tratamientos ya establecidos y en otros estudios técnicos de varios aspectos de la enfermedad como son el sueño, la visión, los cambios cerebrales en las imágenes de resonancia magnética (MRI). Después, mientras ejercía la medicina en mi consultorio privado, fue emocionante ver nuevos medicamentos salir al mercado en los cuales yo tuve un papel importante como voluntaria o investigadora principal. Por el simple hecho de haber sido partícipe de los estudios preliminares de investigación de algunos de ellos me sentí con mayor confianza al recetarlos a mis pacientes pues conocía de antemano sus potenciales. Como parte de mi formación y entrenamiento al igual que en la práctica de la medicina en mi consultorio, realicé varios estudios de investigación reforzando mi pasión por mi campo de especialidad en el área de la neurología. Esto a pesar de que hubo un tiempo cuando mis amigos de la escuela de medicina pensaron que estaba loca por querer entrar en una rama de la medicina conocida en ese tiempo más por su falta de tratamientos en enfermedades devastadoras, como son el párkinson, que en sus éxitos de curación. Hoy me rio abiertamente a carcajadas al recordar esos tiempos estudiantiles. En esa época se decía que los neurólogos eran cuerda pero solo servían para diagnosticar y dejar a los pacientes en el olvido con sus tristes diagnósticos. Jamás me imagine que yo sería
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