COMO AFECTA LA ENFERMEDAD DE PARKINSON A NUESTRAS VIDAS

La enfermedad de parkinson es exactamente igual en el hombre que en la mujer, no es ni mejor ni peor, pero si que nos afecta de diferente manera y posiblemente a todos los niveles.

Lo que sigue a continuación, evidentemente se da lo mismo en hombres que en mujeres, sea a la edad que sea, es así, para todas las personas con parkinson.

Como sabemos el pk nos cambia la vida en todos los aspectos empezando por el propio cuerpo, la expresión de la cara, la manera de andar, la forma de moverte, esto en el plano físico. y el plano psíquico o psicológico, cambia todos tus planteamientos sobre el futuro, si tenias algo in mente a corto o largo plazo, tienes que olvidarlo porque ahora no te sirve, ya no tenemos futuro, tan solo nos queda el hoy, el mañana ya veremos.

Por supuesto también notaremos como cambia nuestra vida cotidiana.

En la vida de pareja, el primer problema con el que nos encontramos es a nivel sexual, atracción física, de comunicación, de comprensión, de aceptación?, etc………..

En la vida familiar, a nivel de hijos ¿Cómo lo encajan ellos? y los abuelos ¿como lo encajan?, ¿ y los hermanos? ¿Sabrán que hacer los familiares para ayudarte?.

En la vida laboral, .problemas con la dirección, los compañeros, bajas cada dos por tres y terminas jubilándote por enfermedad, con todas las consecuencias que eso conlleva en una familia con hijos a tu cargo.

En la vida social,. los amigos te van dejando, porque tiemblas, te cansas, te bloqueas, eres una carga y además sientes vergüenza porque la gente te mira ,acabas recluyéndote en tu casa. 

COMO AFECTA LA ENFERMEDAD DE PARKINSON A LA MUJER

Cuando es el hombre quien padece la EP y el comienzo de esta es a partir de 60-65 años lo normal es que su pareja acepte la enfermedad del otro y le dedique casi todo su tiempo ejerciendo de enfermera, madre, esposa, amante, chica para todo, mas o menos conforme, pero ambos se resignan a la evidencia y suelen continuar la vida juntos con el pequeño sueldo que les queda de jubilación, haciendo malabares para poder llegar final de mes, la vida familiar, las relaciones sociales y las amistades lo llevan como pueden, pero ella no abandonará a su pareja por tener la enfermedad de parkinson.

Cuando es la mujer quien la padece a partir de esa misma edad, probablemente siga los pasos del anterior solo que el marido o compañero lo lleva muchísimo peor ya que el tiene que tomar las riendas de la casa, la familia cuando ella ya no pueda dedicarse por entero a las tareas domesticas, a los hijos aunque ya sean mayores, a los nietos y a el.

Entonces es cuando el hombre se derrumba pero aun así tampoco es fácil que abandone a su mujer.

Sin embargo, cuando estos dos casos ocurre a una edad temprana entre los 20 y los 50 hay muchos más inconvenientes, sin mencionar los cambios hormonales que la mujer tiene que sufrir todos los meses con sus correspondientes cambios de estado de animo que ello produce.

Lo primero que pierden es su juventud, su total libertad, su independencia, tienen que aprender pronto sus limitaciones, esto añadido a los otros problemas mencionados anteriormente y con el agravante de que un gran número de parejas se separan por culpa de la EP siendo más habitual los casos en que es la mujer, la que lo padece.

COMO AFECTA LA ENFERMEDAD DE PARKINSON A LA PAREJA 

¿Por qué el hombre rechaza a la mujer de la que supuestamente está enamorado, cuando de pronto aparece ese intruso llamado PK que se ha instalado dentro de ella sin permiso para ser su fiel compañero el resto de su vida?

¿Porque ella ya no es la misma? ¿ Porque siente vergüenza de su compañera en las reuniones con los amigos? ¿ Porque sexualmente y físicamente ya no le atrae?

La mujer que forma una familia por regla general tiene que atender la casa, a los hijos, a su compañero, ir el trabajo, ir a comprar, hacer la comida, lavar la ropa, colgarla, recogerla, planchar, coser, hacer vida social, ponerle buena cara a su marido y estar dispuesta para el. .

Pues a esto le sumamos los problemas, que no son pocos y que vienen de la mano del PK

El primer problema, es que la relación con el compañero se deteriora 

¿Por qué?


Si el matrimonio no iba bien, esto ayuda a rematarlo y si va bien tarde o temprano es posible que fracase.

El segundo, los hijos, los padres, hermanos, etc…. no lo entienden o no quieren entender o no están preparados para aceptarlo. 

¿Porque?

El tercero, el trabajo empiezan las bajas laborales, la incomprensión de los compañeros y por fin la jubilación por enfermedad (problema económico, porque pocas veces las pensiones son el 100% del sueldo).

¿Porque?

El cuarto, suele pasar que las amig@s o las parejas amigas se alejan porque se tiene una enfermedad que a ellos les resulta desagradable, porque no les interesa para nada tu enfermedad, porque solo son amigos para lo bueno, porque no son de verdad amigos y mucho menos cuando te separas de tu pareja

¿Porque?

El quinto, dejar de hacer vida social porque te has quedado sola, todo el mundo te rechaza, nadie ni siquiera los hijos, los padres, los hermanos y mucho menos el compañero de quien terminas por separarte, te entienden y la depresión se apodera de ti. 

¿Porque?.

Y aun existe un problema más grave y es cuando los dos miembros de la pareja padecen la enfermedad de parkinson. ¿Quién les cuida? Si son jóvenes y tienen hijos pequeños, ellos no pueden cuidar a los padres, si son mayores si pueden. Aun que desgraciadamente lo mas socorrido es meter a los padres en una residencia.

Y la pareja que no tiene hijos. ¿Quién les cuida?, ni tampoco tienen dinero para pagar una residencia o a una persona que vaya a cuidarlos a su domicilio ¿Qué hacen? ¿Que les queda?.

En este caso ¿Quién cuida a quién? deberán cuidarse “mutuamente” lo digo entre comillas porque siempre será la mujer la que peor parte lleva a no ser que el grado de evolución de la enfermedad se encuentre en una fase muy avanzada.

Aun tengo más preguntas, no solo por la EP en edad temprana, sean hombres o mujeres, sino, por todas las personas con parkinson.

¿Porqué suceden estas cosas?’

¿Tal vez, por temor al desconocimiento de la enfermedad?.

¿Por falta de información por parte del propio especialista, el neurólogo?.

¿Por falta de información y educación en la sociedad?.

¿Es por falta de centros de día especializados o residencias para vivir en comunidad con personal cualificado para atender a las personas con parkinson que viven solas y necesitan ayuda continua, subvencionadas por las comunidades autónomas?

¿Porque la información que tenemos escrita sobre la enfermedad utiliza siempre como ejemplo la figura del varón para explicar los síntomas?

Incluso en un libro que ha editado la caixa para niños que se titula “Me parezco mucho a mi Papa”, precioso por cierto.

Pero ¿porque mi papá y no mi mamá?

Y si no, seria el abuelo y no la abuela. ¿Por qué?

¿Es que acaso las mujeres no tenemos Parkinson?.

¿Es que es más importante el PK del hombre que el de la mujer?.

¿Es que no merecemos la misma atención médica, social y familiar?

¿Es que se considera que las mujeres tenemos la obligación de tener que soportar todas las cargas y las miserias que nos echen sin quejarnos aunque en ello nos vaya la vida?

¿Es que hasta en eso los hombres son más privilegiados?

Si es así, yo también quería ser hombre, pero me ha tocado ser mujer y no me voy a resignar por el mero hecho de serlo, no cesare en mi empeño para que se nos trate con la misma consideración que tenemos por derecho propio.

¿Es que nadie se va a molestar en buscar una solución para nuestros problemas de hoy y que mañana pueden ser de otros? , entre ellos tu o alguien muy cercano a ti.

En fin, estas y muchas preguntas más que me quedo en el tintero son las que a mi me mueven a luchar.

Mis objetivos son descubrir las respuestas a todas estas preguntas ¿Cómo?.

Encuestas anónimas.
Estadística de jóvenes que existen con EP en las asociaciones a nivel nacional.
Estadística de parejas separadas por EP a nivel nacional.

Dar toda la información posible a las PCP sobre todo a las mujeres, de las posibilidades que tenemos de conseguir una mejor calidad de vida, tengamos la edad que tengamos y tanto si vivimos solas como acompañadas.

Enseñar a las parejas de cómo pueden y deben informar a sus hijos sobre la EP. 

Informar de la importancia que tienen las terapias de grupo entre la PCP y la familia. 

Enseñar a los familiares, a los compañer@s, espos@s como tratar a la persona que padece la EP. 

Hacer entender a los familiares que quien sufre la enfermedad de parkinson es la persona que la padece, por lo tanto es ella quien necesita ayuda y apoyo.

Informar a hombres y mujeres separad@s o sol@s de a donde y a quien se pueden dirigir para aprender a convivir con la EP dentro de la sociedad.

Enseñar a presentar batalla, a no dejarse vencer por la EP luchando día a día

Y me propongo también hacer que la Enfermedad de Parkinson y sus síntomas tenga mayor difusión mediante todos los medios de comunicación que tengamos a nuestro alcance para informar a toda la sociedad, empezando por la enseñanza en los colegios

Tratar de mentalizar a la sociedad para que no se sorprenda, para que no nos miren con insistencia, descaradamente, como si fuéramos peligrosos, borrachos, drogadicto.

En resumidas cuentas para que no nos rechacen, para que no se alejen al ver a una PCP por la calle o en un local publico que en ese momento se encuentra en OFF, es decir, bloqueada, temblando o con movimientos extraños (discinesias), y para que no hagan el comentario ya conocido por todos nosotros los PK, “tranquilícese”o “pobrecill@”o esta otra frase “esta usted muy nervios@”.

Sino todo lo contrario simplemente, que se la tienda una mano para ayudarla sabiendo como tiene que hacerlo.

Así como romper con la idea de que esta enfermedad es propia de personas mayores, porque lamentablemente no es así, ya que se van conociendo más casos de gente joven, incluso niños.



Lo mismo que con la figura del hombre en los ejemplos de los textos.

RESUMIENDO

Mi principal objetivo es hacer absolutamente todo lo posible por hacer mas agradable la vida a todas las personas que como yo tienen la Enfermedad de parkinson.

Pero ante todo quiero dejar bien claro, que el ENFERMO DE PARKINSON es una PERSONA con TODAS sus FACULTADES MENTALES en PERFECTO ESTADO salvo excepciones como en cualquier otra enfermedad 

Y que nuestras LIMITACIONES SON SOLAMENTE FISICAS pero que aun así SOMOS CAPACES DE VALERNOS POR NOSOTROS MISMOS, ya que no estamos inútiles.

Solo tenemos una MINUSVALIA a la cual debemos ADAPTAR nuestra vida


Mercedes Villalobos del Tío 

