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Cuando me diagnosticaron el Parkinson en el
ano 2000, en lo primero que pensé fue en mis tres
hijos y como les iba a afectar este diagnostico.
¢Coémo iba a decirles? ¢Iba a poder ayudarle a mi
hija a peinarse y maquillarse? ¢Iba a poder cami-
nar en sus bodas?

Al principio, elegi no compartir mi diagnosti-
co con mis hijos, pero pronto cai en cuenta de que
tenia que decirselo a los dos mayores — Kyle de 9
anos y Erik de 6 afios. Su primera pregunta fue,
“¢Vas a morirte?” Les aseguré que esta enfer-
medad no era mortal, pero también les dije que
algunas veces iba a necesitar ayuda con algunas
tareas. En ese momento, ninguno de los nifios
hizo muchas mas preguntas y parecian haber sen-
tido alivio de saber que técnicamente yo iba a
estar “bien.”

A medida que transcurrié el tiempo, pude
observar pequefias, aunque notorias, maneras en
las que el anuncio habia cambiado su compor-
tamiento. Cuando mi hijo Kyle y yo saliamos de
compras, el solo me tomaba de mi mano izquier-
da. Cudndo le pregunté por qué, me respondié que
estaba tratando de que el temblor parara. Luego
Erik decidié repentinamente que queria ser un
cientifico, y crear una pulsera y una tobillera que
evitaran el temblor en las personas con Parkinson.

Mientras consideraba cé6mo ayudar a mis
muchachos a entender mi enfermedad, obtuve
unos consejos estupendos de mi especialista en
trastornos del movimiento. A peticion suya, llevé a
mi esposo y mis dos hijos varones a una cita médi-
ca “especial.” El médico nos mostré fotos del cere-
bro, nos explico la enfermedad en palabras senci-
llas y nos hablé sobre lo que era vivir con la enfer-
medad de Parkinson.
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Aunque esta visita fue invaluable para mi y
para mis hijos, continuaba viendo en ellos sefiales
de lucha con mi diagnostico. No estaban seguros
de como contestarle a los otros nifios en la escuela
cuando les preguntaban por qué su mama tembla-
ba tanto, y tenia que asegurarles continuamente
que yo no me iba a morir. En cierto momento
decidimos buscar asesoria psicologica externa de
un psicologo para uno de los muchachos a quien
en particular le estaba costando mas trabajo adap-
tarse. Encontramos que esto resultd util para
ensefiarnos a sobrellevar el problema.

Para mi hija, Rachel, que tan solo tenia dos
anos cuando recibi el diagnostico, vivir con el
Parkinson ha despertado otro tipo de problemas.
Tanto a Rachel como a mi nos resulté muy dificil
lidiar con mi incapacidad para peinar su largo y
grueso pelo de color caoba en una cola de caballo
con el fin de que luciera como las otras nifas de su
edad. Al comienzo le pedi a mi estilista que le cor-
tara el pelo bien corto, pero ahora, con ciertos
ajustes y la ayuda del resto de mi familia, Rachel
esta aprendiendo a hacerse su propia cola de
caballo. Este es solo uno de los muchos ejemplos
de las pequenas cosas que el Parkinson puede
quitarle a uno, pero que, con un poco de trabajo
en equipo, pueden recuperarse.

Este problema resulté insignificante en com-
paracion a lo que estaba por llegar. Nada mas este
ano, a la edad de 7 afos, Rachel me solté una
bomba que nunca voy a olvidar. Estaba sentada en
el porche disfrutando de un fresco dia cuando ella
vino y se senté en mi regazo, puso sus brazos
alrededor de mi cuello y me preguntd, “¢por qué
tienes la enfermedad de Parkinson?” Traté de
explicarle, pero ella seguia diciendo, “yo quiero
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que seas como eras antes. No es justo que Kyle y
Erik te hayan visto como eras antes y yo no.” Esto
me hizo caer en cuenta de que mi hija tenia muchas
inquietudes rondando en su cabeza. Nos
abrazamos, y ella me pregunté que queria decir la
palabra “cura.” Hablamos sobre esto, y luego ella
hizo la pregunta inevitable — ¢era el Parkinson
contagioso? Le dije que no, y que yo iba a durar
muchos afios para responder a cualquier otra
inquietud que ella tuviera. Ademads, programé con
mi médico una llamada telefonica para que
pudiera tener la misma conversacion con Rachel
que la que habia tenido con los dos muchachos.

Por supuesto, mis hijos siguieron haciendo pre-
guntas. Tan solo el mes pasado Rachel me pregun-
td que cudntos afios tenia cuando habia comenza-
do a temblar. Le contesté que tenia 30 afos, a lo
que ella repuso preguntando si ella también iba a
comenzar a temblar a los 30 afios. Cuando le ase-
guré que no iba a ser asi, cai en cuenta de que las
preguntas sobre el Parkinson quizds nunca iban a
terminar. Pero al menos sé que estoy aqui para mis
hijos, y espero estarlo durante largo tiempo.

Mi consejo general para sobrellevar esta enfer-
medad es mantener la fe y reconocer la fortaleza de
su familia. Espere que le hagan preguntas, y sea
receptivo a las sugerencias de su médico, sus ami-
gos y sus familiares para lidiar con dichas pregun-
tas. Recuerde que todos estamos juntos en esto, y
que solamente juntos podemos ganar esta lucha
contra la enfermedad de Parkinson.

Consejos para hablar
con sus hijos

Explique su diagndstico en términos
sencillos, incluyendo los sintomas y los
comportamientos que pueden esperar.

Si tiene mas de un hijo, seria conveniente
que hablara con cada uno por separado.

Esté preparado para contestar preguntas
basicas, tales como si el diagnéstico es
mortal, si el Parkinson es contagioso vy si
su hijo va a desarrollar el Parkinson.

Anime a sus hijos a hacer preguntas, y
prepéarese para algunas de naturaleza
sensitiva.

Programe ir con su hijo a una cita con su
neurdlogo para hablar sobre la
enfermedad y lo que pueden esperar.

Hagales saber a sus hijos que se van a dar
cambios en la vida cotidiana y que es el
trabajo en equipo lo que va a ayudar a la
familia.

Expliqueles que las personas podrian
quedarse mirandolo a usted debido a su
enfermedad, y que por lo general se trata
de curiosidad en vez de mala educacion.

Hablele a sus ninos sobre cémo pueden
explicar su enfermedad en caso de que
les pregunten sobre ella.

Si su nino atraviesa un momento particu-
larmente dificil al lidiar con su
diagnostico, pidale al médico de su hijo
que le recomiende un terapeuta que se
especialice en ayudar a ninos cuyos
padres viven con la enfermedad.

Si usted tiene o cree tener la enfermedad de Parkinson, consulte rdpidamente a su médico y siga las instrucciones que le dé.
Esta publicacion no es un sustituto de un diagnéstico médico de enfermedad de Parkinson o de los medicamentos
recetados por el médico, el tratamiento o las operaciones para la enfermedad de Parkinson.
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