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Cuando el parkinsonismo se vuelve personal

When parkinsonism becomes personal

Enrique Urrea-Mendoza (1)

Como neurólogos nos interesa leer publicaciones en 
donde se informe sobre avances, tratamientos y tópicos 
novedosos de las enfermedades neurológicas. Como espe-
cialistas en trastornos del movimiento, describir lo inusual, 
reportar un nuevo gen relacionado, o simplemente escuchar 
de avances y nuevos tratamientos. 

¿Pero qué pasa cuando la enfermedad de Parkinson u otras 
enfermedades neurodegenerativas se vuelven personales? 
¿Qué pasa cuando dejamos de ser receptores o transmisores 
de información y nos convertimos en pacientes o cuidadores? 
¿En qué cambia todo? Como médicos hicimos un juramento 
hipocrático y nos comprometimos a ejercer nuestro arte con 
conciencia y dignidad, considerando a nuestros colegas como 
hermanos, luchando por la calidad de vida de nuestros pacien-
tes, y si lo quebrantamos “que vuestra conciencia y el honor 
de la profesión médica en la que acabáis de ingresar os lo 
demanden”. Este sin duda es un juramento ético. ¿Seguimos 
enseñándolo en nuestras universidades, o seguimos siendo 
cada uno de nosotros ejemplo digno para que estudiantes y 
generaciones futuras lo sigan?

Estando del otro lado de la barrera me he encontrado 
muchas veces con otra realidad. Médicos sin tiempo para 
hablar con el colega o con miembros de la familia, médicos 
denigrando de otros, ignorancia total de elementos básicos 
de las enfermedades, entre algunas actitudes. Y lo más triste 
de todo esto es que son médicos de las nuevas generaciones. 

Es por esto que aplaudo vehemente los esfuerzos de 
la Sociedad Internacional de Parkinson y Trastornos del 
Movimiento (MDS) estimulando la creación de un grupo de 
trabajo en cuidado neuropaliativo. En su reciente publicación 
Miyasaki et al. (1) destacan las barreras que como especialistas 
en trastornos del movimiento enfrentamos, y la necesidad 
de comenzar a hablar de cuidado paliativo desde nuestras 
universidades, siendo esta una excelente oportunidad de 
desarrollo y un campo nuevo en la profesión. 

Aplaudo el excelente artículo publicado en Acta Neuro-
lógica sobre el derecho a muerte digna de la Dra. Quintero-
Cusgen (2), quien nos muestra cómo Colombia ha avanzado 
en este tema. Pero esto no basta. Se trata también del derecho 
a una “enfermedad digna” y el derecho a ofrecer otro tipo 
de bienestar. Es importante cambiar nuestras prácticas y 
quienes nos enfrentamos a enfermedades neurodegenerativas, 
podamos ofrecer algo más que solo tratamiento para los sín-
tomas. La autora destaca que debemos tener un conocimiento 
bioético y jurídico, además del médico, para no entorpecer 
el derecho a una muerte digna y agregaría yo, para vivir una 
enfermedad dignamente. 

La Organización Mundial de la Salud (OMS) define el 
cuidado paliativo enfatizando el acercamiento holístico a 
los pacientes y la familia, basado en equipos, comenzando 
desde el inicio de la enfermedad, reconocido bajo el derecho 
humano a la salud y dignidad humana (3). La comunicación 
con los pacientes y sus familias es una habilidad básica para 
adquirir en la medicina paliativa, y debe ser parte de la ense-
ñanza en nuestras universidades (4).

Como especialistas nos enfrentamos a un largo camino, la 
sobrevida media en la enfermedad de Parkinson es de 15 años, 
mientras que en atrofia multisistémica es de 7, y en parálisis 
supranuclear progresiva o en degeneración córticobasal es de 
8 años (5). En el pasado el cuidado paliativo para estos tras-
tornos consistía en minimizar la medicación y luchar contra 
el deterioro cognitivo, o simplemente en tratar los síntomas. 
Aún hoy, muchos médicos practican este enfoque. Los enfo-
ques modernos integran muchas disciplinas priorizando las 
preferencias y planes del paciente y la familia (6).

¿Pero qué quieren oír los cuidadores o los pacientes acerca 
de su enfermedad y su progreso? ¿Quiénes son las personas 
encargadas de dirigir estas discusiones? Saranza et al. (7) dan 
un vistazo a las preferencias de los pacientes y familiares en 
estos tópicos para conducir los diálogos en las visitas. Discu-
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siones acerca del manejo de la enfermedad, cuidado al final de 
la vida, asistencia para morir dignamente e incluso donación 
de cerebro y órganos, son claramente lo que manifiestan. Lo 
que es claro en su estudio es que somos los especialistas en 
trastornos del movimiento los que debemos iniciar este tipo 
de conversaciones, considerando las preferencias religiosas, 
el bagaje cultural y el momento perfecto de acuerdo con la 
evolución de la enfermedad. Por todo lo anterior es impera-

tivo enseñar a nuestros estudiantes otra forma de ver la vida, 
antes de la muerte. El temor de los pacientes siempre será 
su calidad de vida y el de ser una carga para su cuidador y la 
familia. Hoy agradezco a mi profesor el Dr. Eduardo Palacios 
(1941-2020) por haberme inculcado el respeto a una enfer-
medad digna, así como a mi padre, que por sus enseñanzas 
soy lo que soy, y quien a pesar de su enfermedad nos sigue 
dando un ejemplo de vida. 
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