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“Ataxia y atáxicos”:

http://www.ataxia-y-ataxicos.es/
¿Qué es la ataxia?
La palabra "ataxia" proviene del griego y significa "sin orden". En el caso del cuerpo, sería "deterioro en la coordinación en los movimientos musculares". Esta descoordinación puede afectar a dedos, manos, brazos, piernas, cuerpo entero, habla, movimientos oculares, mecanismo de tragado, etc.
La ataxia no es una enfermedad en sí misma,

sino un síntoma. Es causada por anomalías en el cerebelo y sus vías asociadas… pudiendo tener diversos orígenes. Mas de 300 enfermedades, entre otros, pueden conllevar dicho síntoma... las más corrientes son las que afectan al sistema nervioso central.

Por tanto, refiriéndose a la ataxia como síntoma, podría llamarse ataxia al típico caminar de una persona borracha. Por ese motivo, además de que las formas de hablar también son similares, quienes no nos conocen a los pacientes de ataxia, en una primera etapa de la enfermedad, piensan que habitualmente "empinamos el codo", o tomamos otra clase de drogas afectando al mantenimiento personal del equilibrio. Nada más lejos de la realidad. No es cierto. Simplemente somos enfermos… como cualquier otro enfermo.

[image: image2.jpg]



Ataxia, enfermedad:
A pesar de lo dicho anteriormente, la palabra ataxia también es usada como referencia al trastorno que causa tal descoordinación de movimientos… o sea, la enfermedad misma.

Para aludir a nuestro colectivo, utilizamos el

vocablo "atáxicos = "pacientes de ataxia". 
Llamar ataxia al desorden es totalmente correcto, pero es necesario añadir a esa palabra ataxia un apellido para diferenciarla en el conjunto de enfermedades que conllevan tal síntoma. 

Las ataxias hereditarias:
La ataxia puede tener diversos orígenes, tanto genéticos como no genéticos… una de los causas, quizás  la más conocida, sea la del factor hereditario como trasmisión.
La mayoría de las ataxias hereditarias son progresivas. Es decir, van empeorando con el paso del tiempo. Pueden comenzar con una ligera falta de equilibrio al caminar, y acabar siendo altamente discapacitantes, hasta el punto de el paciente no poder vestirse por sí mismo, o de no poder darse la vuelta en la cama sin ayuda. Tras tiempos de uso de bastón, muleta, y andadores, se suele necesitar una silla de ruedas. Si todos los tipos de ataxia llevan dicho síntoma, cada tipo tiene un cuadro sintomatológico

bien descrito. Pueden surgir, con el paso del tiempo: deformidades esqueléticas, cardiomiopatías, dipoplia, disartria, disfagia, distonía, diabetes, disminución sensorial, etc. Si bien, no todos los síntomas enumerados afectan a todos los pacientes, ni tampoco con la misma intensidad.
Tipos de ataxia hereditaria: 

Hay más de 40 tipos de ataxias hereditarias diferentes, cada uno diferenciado por el lugar del genoma donde reside el defecto génico. En muchos tipos existe prueba genética para confirmar el prediagnóstico clínico.

En cualquier caso, se trata de enfermedades que, hoy por hoy, no tienen curación… ni siquiera tratamientos globales para detener el proceso de degeneración. Los tratamientos han de ser sintomatológicos.

Trasmisión hereditaria:
La enfermedad puede transmitirse, según tipo, de dos formas autosómicas diferentes: dominante, y recesiva.
En las herencias autosómicas dominantes para padecer la enfermedad basta haber recibido en herencia un solo gen anómalo, heredado de uno solo de los padres. Aquí no existe la figura de portador.
Mientras, en las herencias recesivas para ser afectado se necesitan dos genes anómalos, uno heredado de cada padre. Cada padre trasmite a sus hijos un gen del par de cada especie. Con un solo gen anómalo, en las herencias recesivas, no se padece la enfermedad… solamente se es portador del gen defectuoso… como ambos padres de afectados. Por ello, es muy difícil de prever la enfermedad, puesto que los padres pueden ser portadores sin tener la más mínima sospecha de serlo.
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"Ataxia y atáxicos" es un proyecto de ataxia, por internet, a título personal, de Miguel-A. Cibrián (paciente de Ataxia de Friedreich).

Se busca, y necesita, colaborador/a/es/as, de forma altruista, para el mantenimiento del proyecto... con preferencia que sea/n atáxico/a/s... aunque tampoco se desdeñará la colaboración de voluntarios sanos. El trabajo del proyecto quedará puesto a disposición de los pacientes de ataxia y de sus familiares. 
No pertenece a ninguna Organización de ataxia, aunque se pretende tener buena colaboración con todas ellas)... ni hay cuotas, ni afiliados, ni suscripciones. Tampoco existen intereses económicos de ninguna clase... ni se pide dinero a nadie... ni se recaudan fondos para investigación. El proyecto consta de página web, lista de correos, blog casi diario, y grupo en la red social Facebook.
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