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			A Manoli, Pau y Sara, mis motivaciones para seguir adelante.

		

	
		
			Prólogo

			Me hace mucha ilusión escribir esta presentación del cuarto libro de Artur sobre sus vivencias, emociones y aprendizajes en el desarrollo de la enfermedad de Parkinson, que le fue diagnosticada hace ocho años, a una edad temprana. El título, Ganas de Vivir, es bonito e inspirador y sirve estupendamente para expresar la actitud positiva de Artur ante la adversidad, esquivando las negatividades que tan bien explica en los textos en los que nos cuenta como las supera, disminuye, desprecia o asume.

			He tenido la suerte de poder ir compartiendo con Artur esta actitud positiva que comento. Su fuerza, tesón e intensidad en todo lo que se propone es impresionante, pero es que además lo que se propone son muchas cosas, tanto principales como accesorias. Vive con la mejor de las predisposiciones cualquier actividad o relación —nueva o antigua— con un ánimo que muchos quisiéramos para nosotros mismos. Como él dice en alguno de sus posts, esto le da una vida que no nos podemos ni imaginar. En mis conversaciones con él no ha habido nunca ninguna en la que yo tuviera que animarle a hacer más cosas; la mayoría de las veces ha sido al contrario y le he insistido (ahora pienso que inapropiadamente) en que se contuviera un poco y no abriese más frentes que los que yo pensaba que podía abarcar. Me equivocaba; Artur es así de activo y positivo en todo lo que, por una razón u otra, le interesa. El ejercicio de escribir su intimidad con la enfermedad no puede contenerlo y se ayuda a sí mismo, pero, sobre todo, lo hace porque al compartir ayuda a la tan necesaria difusión de la enfermedad y a que todos los lectores nos sintamos vinculados directa o indirectamente.

			Como se explica en la introducción, el libro es una selección de los posts que tiene publicados en conviviendoconelparkinson.com y podréis encontrar temas de todo tipo relacionados con la enfermedad y sus consecuencias, pero también reflexiones generales sobre su visión de la vida, la sociedad y como nos organizamos. Me siento un privilegiado porque he tenido la oportunidad de tratar directamente con Artur muchos de los temas expuestos y siempre mis conversaciones con él han acabado con emoción de tono alegre, admiración y un fuerte abrazo. Veréis que la escritura del libro muchas veces es compulsiva, directa y llana, lo que lo hace fácil de leer. Así es Artur y, por suerte, así son sus textos.

			Pienso que hay dos formas principales de leer el libro. Una con fruición imparable, que es como quizás lo afronten personas que ya conocen el tema y quieren llegar a las conclusiones rápidamente, pero también personas en la posición contraria, que inicialmente tienen poco interés y acuden a él para ver de qué va y lo leen en horizontal con similar fruición.

			A mí me gusta otra forma de enfocarlo, entendiendo primero que este no es un libro solo para enfermos de parkinson. No tengo ninguna duda de que es un libro para todos; cualquiera de los posts nos enseña algo también a las personas que no estamos en esta situación. Con esto quiero decir que una lectura reposada y reflexiva, que nos permita llevar a nuestra situación particular lo que el texto nos cuenta, puede resultar muy enriquecedora. Unas veces nos pondrá en alerta, otras nos darán una solución y de todas sacaremos algún tipo de enseñanza o información que trasladar a nuestra realidad, por muy distinta que sea.

			Leyendo el libro pasamos momentos de emoción, de posicionamiento general sobre la vida, pero también de resolución práctica de algunos «enigmas» o preocupaciones sencillas y, quiero insistir, aplicables a cualquier persona, padezca o no la enfermedad. Me gusta que no sea un libro de recetas y que estén explícitas sus idas y venidas sobre algunos temas muy subjetivos y dependientes del momento en que uno se encuentre y me gusta también que los momentos altos y bajos se vean con claridad. Así es como de verdad se puede apreciar la naturalidad con la que está escrito todo. Me parece que esta expresión de sus dudas, frustraciones, alegrías y cambios de opinión son claves para entender cómo vivir con la incertidumbre y la adversidad y por donde encauzar nuestras propias ganas de vivir.

			Muchas gracias, Artur por tener la iniciativa, la capacidad y el coraje de compartir todo esto.

			Y a vosotros, futuros lectores, deseo que este libro os interese tanto como me ha interesado a mí.

			Julio Haeffner.

		

	
		
			Introducción

			En abril del 2019 salió a la luz la edición de mi segundo libro, que para la ocasión titulé Cara a cara con el monstruo y fue posible gracias a la ayuda de la Editorial Kurere. En la introducción daba la bienvenida a aquel segundo libro, continuación de mi testimonio personal sobre la evolución de mi parkinson, continuación de mi primer libro Parkinson, ¿y ahora qué? editado en marzo del 2017.

			Hubo un tercer libro llamado Controlar lo incontrolable, publicado gracias a la ayuda de Grupo Planeta, si bien fue un libro distinto, un libro que trata de explicar cómo utilicé los valores y las fortalezas desarrolladas en mi «primera» vida para hacer frente al día a día con esta enfermedad en esta «segunda vida».

			Ahora vuelvo con un libro (el cuarto) que podríamos decir que compone una trilogía, porque es la continuación de Cara a Cara con el monstruo y lo hago con la única intención de divulgar más esta enfermedad, como siempre he intentado.

			Como muchos ya sabéis, hace varios años que mantengo activo un blog personal (página web) en Internet (conviviendoconelparkinson.com), en el que os describo mis sentimientos, mis experiencias y mis reflexiones personales como enfermo de parkinson. Lo hago con el ánimo de que pueda servir de ayuda a otras personas que la padecen, así como a sus familiares y a todos aquellos que quieran acercarse a esta enfermedad invalidante tan desconocida. Los libros, tanto el primero y el segundo como este cuarto, se basan y muchas ocasiones reproducen total o parcialmente la información en forma de artículos o posts publicados en el blog mencionado anteriormente desde su nacimiento en agosto del 2016 hasta hoy.

			El parkinson (el «monstruo», como yo lo llamo …) es una enfermedad neurodegenerativa crónica que en España se estima que como mínimo afecta a más de 160 000 personas (no se conoce la cifra real) y en la que uno de cada cinco afectados es menor de cincuenta años. A pesar de ello, sus síntomas y características son todavía bastante desconocidos para la mayoría de la población. Este desconocimiento significativo genera una barrera para las personas con parkinson y para sus familiares, incrementa el estigma sobre la enfermedad y, por tanto, las dificultades diarias para las personas que lo sufren. La falta de comprensión puede generar en las personas afectadas una cierta inseguridad, vergüenza, falta de autoestima e, incluso, cierto aislamiento social. Por esta razón, las acciones de concienciación, sensibilización y divulgación son aún más importantes, ya que permiten dar a conocer mejor la realidad de la enfermedad, sus efectos y su prevalencia en la sociedad.

			El parkinson es hoy la segunda enfermedad neurodegenerativa tanto en prevalencia como en incidencia. La franja media de diagnóstico se sitúa entre los 55 y 60 años. A la fecha actual se desconoce qué la causa y la forma de prevenirla. Se estima que el número de enfermos de parkinson a nivel mundial se duplicará en 2040, pasando de los algo más de los seis millones actuales a una horquilla entre trece y diecisiete millones, por lo que se consideraría una pandemia y se motiva por algunas tendencias, como son el incremento de la longevidad humana, el nivel de contaminación en algunos países y zonas del planeta, el uso de pesticidas, etc.

			Es una enfermedad muy cruel por ser crónica y sobre todo por ser degenerativa. Es un monstruo. Una enfermedad para la que actualmente no exista curación. Muchas de las actividades de la vida cotidiana pueden convertirse en auténticos retos (y pesadillas) para las personas con parkinson. A medida que la enfermedad evoluciona, los pacientes necesitan (necesitamos) ayuda para tareas relacionadas con la autonomía personal, como lavarse o secarse diferentes partes del cuerpo, desplazarse en medios de transporte o vestirse y desvestirse. Somos dependientes y necesitamos que nos cuiden y es entonces cuando aparece la figura del cuidador, absolutamente clave para nuestra evolución y no exento de necesidades terapéuticas (por el desgaste físico y emocional que le produce el tener que estar constantemente pendiente de nosotros).

			En este momento, mi blog contiene 190 artículos y ha sido visitado en más de cien mil ocasiones, mi enfermedad de Parkinson diría que ha evolucionado, convirtiéndose en moderadamente avanzada, y creo que finalmente la estoy más o menos aceptando, adaptándome mucho más que luchando contra ella. Supongo que debe de ser la experiencia del transcurrir del tiempo desde el diagnóstico y el haberme podido beneficiar de las mejoras en mi calidad de vida como consecuencia de la intervención quirúrgica conocida como DBS (electroestimulación cerebral profunda), que me realizaron a finales de marzo del 2022. ¡Son ganas de vivir! Este libro reproduce total o parcialmente algunos de los artículos publicados en mi blog desde abril del 2019 hasta la actualidad. La fecha de cada artículo se corresponde con el momento de publicación (y casi de redacción).

			Este es un libro o dietario totalmente personal y, por tanto, no es un libro o dietario profesional. La información médica contenida en estos artículos y en este libro es solo para fines de información general. Este libro y su autor tienen una política de abstención de abogar, respaldar o promover cualquier tratamiento farmacológico, curso de tratamiento o empresa o institución específica. No soy médico ni profesional de la salud. Es crucial y necesario que las decisiones de cuidado y tratamiento relacionadas con la enfermedad de Parkinson y cualquier otra afección médica se realicen siempre mediante consulta con un médico u otro profesional médico cualificado. La información incluida en estas páginas nunca debe ser tratada como consejo o prescripción médica de tipo profesional.

		

	
		
			Artículos de testimonio personal

		

	
		
			9 de marzo del 2019. Difundir el parkinson a pequeña escala, pero a gran nivel

			A continuación, os hablaré sobre una experiencia muy positiva que tuve y que en ese momento me hizo reflexionar sobre mis proyectos a corto y medio plazo.

			Gerard F., profesor de un conocido colegio privado de Barcelona, me invitó, a través de mi buen amigo Francesc B., a una tertulia que se celebró en L’Hospitalet de Llobregat con un foro de unas quince o veinte personas de aproximadamente cuarenta o sesenta años.

			El objetivo era exponerles y compartir con ellos mi experiencia vital, mi convivencia con la enfermedad de Parkinson desde que me la diagnosticaron hacía cinco años y me partió la vida en dos y me la destrozó como un monstruo sin piedad, con la idea de generar una cierta reflexión y debate con toda la sala.

			Me hizo ilusión desde el primer día que Francesc me lo planteó y me preparé una pequeña presentación que titulé Cuando tiemblan nuestros cimientos. La verdad es que, cuando llegó el día de la tertulia, me volvió a inundar una sensación casi olvidada, muy parecida a la que tenía cuando faltaban pocas horas para exponer alguna de las muchas presentaciones que tuve oportunidad de preparar y presentar en mi etapa profesional. Física y mentalmente, al llegar a la sala, me sentía bien, en on, y debería mantener su efecto un par de horas, pero, cuando tenemos presión, ansiedad o sencillamente estamos nerviosos, la medicación reduce drásticamente el poder (tanto en fuerza como en duración) de sus efectos. Les pedí empezar tan pronto pudiéramos y tuve una sensación muy agradable, muy buena, al sentir la necesidad de empezar a hablar sin necesidad de mirar ni consultar nada. Sin duda, el ambiente me inspiraba confianza y empatía visual.

			Uno de los grandes cambios como consecuencia de la aparición de este monstruo despiadado tiene que ver con la relativización que se hace de la percepción social y profesional que mi entorno directo e indirecto tiene y va a tener de mí. A principios del 2016 tuve que parar y dejarlo absolutamente todo. Ya no trabajo ni podré hacerlo nunca, no reporto nada ni a nadie, no tengo que «hacer currículum», con lo que le doy mucha menos importancia a lo que la gente piense de mí, y no hace falta decir que, sin esa tensión, uno se puede explicar mejor y sin limitaciones ni censuras autoimpuestas.

			No tardaron en aparecer las dudas sobre la enfermedad (resueltas creo que en un porcentaje muy razonable) ni sobre sus impactos y consecuencias emocionales y personales (y aquí no hay «solución modelo», sino cientos de miles de experiencias individuales que no pueden compararse entre sí ni con otras):

			¿Qué hubiera hecho si hubiera sabido que iba a desarrollar parkinson antes de los cincuenta años?

			¿Qué decisiones hubiera cambiado?

			¿Qué les diría ahora a los jóvenes ejecutivos que están girando en la rueda de los objetivos, la evaluación profesional recurrente y la promoción anual en su organización?

			¿Era feliz antes del diagnóstico?

			Y ahora, ¿soy feliz?

			¿Qué siento y por qué estoy en la sala haciendo lo que estoy haciendo?

			¿Realmente me gusta y me motiva y por qué?

			¿Qué es lo que me ayuda a poner buena cara cada día?

			¿Me ha fallado algún amigo?

			¿Cómo lo gestiono con mi esposa?

			¿Y con mis dos hijos?

			Etc.

			En fin, muchas inquietudes, todas ellas con mucha carga emocional, a las que respondí como venía hablando, con el corazón en la mano, sin trampa ni cartón, sin rodeos, sin perderme o esconderme en las minucias, ¡expresando lo que siento y cómo lo siento!

			A continuación, he traducido del catalán una pequeña nota que Gerard me escribió después, nota que le agradezco muchísimo por la fuerza que me insufla, porque da sentido a lo que hago, me motiva y en una simple palabra me ayuda a gestionar un poco mejor esta maldita pesadilla.

			El pasado jueves tuvimos de tertulia a Artur. Hay que decir que desde el primer momento nos cautivó; es decir, cuando nos dijo que tenía que empezar a hablar inmediatamente debido a que en cualquier momento podía empezar a experimentar una caída de los efectos de la medicación. Sin embargo, dejó de lado las diapositivas que tenía preparadas para la conferencia para comenzar a hablar —dialogar, diría— con el corazón en la mano, dando un testimonio muy valioso de cómo le ha cambiado la vida.

			Todos agradecíamos que hablara sin tapujos, con naturalidad …, incluso con cierta crudeza, que es realismo. En todo momento, huyó de los tópicos que puede decir cualquier persona que se encuentra en esta situación extraordinaria. Después de todo, logró lo más difícil: que nos pusiéramos en su piel a partir del momento en que le diagnosticaron la temida enfermedad de Parkinson.

			Con pelos y señales, que obedece a su estructura mental analítica, nos fue describiendo los síntomas que sufre desde entonces, tanto de orden físico como psíquico, sin suavizarlos. La ansiedad y la depresión forman parte de su día a día, con las consecuencias de visión pesimista que conllevan.

			Nos sorprendió los recursos que emplea para vencer esta degradación, sobre todo mental, que puede afectar a las personas que padecen esta enfermedad. Ante la pregunta de uno de los asistentes, nos dijo que le servían las motivaciones pequeñas del día a día, como la de aquel amigo suyo neurólogo que le había asegurado que, si Artur terminaba su segundo libro, él le escribiría el prólogo. O también motivaciones de mayor alcance, como la de ver crecer a sus dos hijos, aunque él se sintiera un peso inerte para la familia.

			En este sentido, después de ver un Artur luchador, salimos de la conferencia esperanzados, con un buen sabor de boca, pero no debido a que él hubiera dicho lo que todos esperábamos oír, sino porque en sus palabras se traslucía una determinación para seguir luchando.

			También puso mucho énfasis en su carácter social, que le ha llevado a no recluirse dentro de su habitación, como cualquier otro en sus mismas condiciones hubiera hecho, sino a intentar seguir en contacto con mucha gente, aunque a veces les falla porque no tiene su día: está en off. Tiende a disculpar, a no guardar rencores, a algunas personas que no han estado a la altura con él.

			Se conmovió —es un hombre de corazón— cuando uno de los asistentes, Enric, le recomendó que se operara todo pensando en lo que hubiera pasado si su madre hubiera tenido esta oportunidad.

			Yo me quedo con todo lo que expresa Gerard cuando dice: «En este sentido, después de ver un Artur luchador, salimos de la conferencia esperanzados, con un buen sabor de boca, pero no debido a que él hubiera dicho lo que todos esperábamos oír, sino porque en sus palabras se traslucía una determinación para seguir luchando».

			Gracias, Gerard, gracias, Francesc, gracias a todos los tertulianos y, sobre todo, ¡muchas gracias a todos los que me seguís por cualquiera de los medios! Esa fuerza es la que me ayuda a continuar.
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			Imagen 1. Ermita en Sant Bernat

		

	
		
			14 de marzo del 2019. Una cara amable del «monstruo»

			De nuevo con vosotros. Supongo que debe de ser consecuencia de que se va acercando el día mundial de la enfermedad (11 de abril) y también debido a que el que os escribe ya lleva más de cinco años diagnosticado y eso parece que ya me va «consolidando» en el mundo del «monstruo».

			Pues bien, de la misma forma que en distintas ocasiones os he relatado cómo después de la tormenta viene siempre (o casi siempre) la calma o cómo después de un off siempre (y que dure mucho…) aparece un on, también quiero compartir con vosotros que hay alguna cara amable de la convivencia con el monstruo.

			Si repasamos, en mi blog encontraremos que existe un post o artículo de fecha 23 de noviembre del 2016 (bastante antiguo), en el que os hablaba de la existencia y el rol de las asociaciones dedicadas al parkinson y su importancia.

			Entre otras cosas, os explicaba cuáles eran normalmente sus objetivos, sus recursos, su misión y la importancia de conocerlas y, en la medida de lo posible, de convertirse en socio de estas para poder beneficiarse de determinados servicios complementarios (fisioterapia, logopedia, psicología, etc.), generalmente no cubiertos por la Administración pública, a unos precios algo más asequibles que los precios de esos mismos servicios contratados de forma individual.

			Aparte, os comentaba que, además de poder optar a servicios complementarios a precios más económicos, existen factores cualitativos enormemente positivos, como son mantener vivo el sentido de pertenencia, la posibilidad de compartir preocupaciones y dudas con personas que están en una situación digamos que similar, mitigar o evitar situaciones de soledad y, en definitiva, tener la posibilidad de compartir el día a día con nuevos compañeros de este viaje y que en muchas ocasiones se convierten en nuevos buenos amigos.

			En dicho post también comentaba la dificultad de muchos pacientes para asociarse, por desconocimiento de la existencia y ubicación de la asociación más cercana, por la dificultad de desplazarse hasta su ubicación, porque hay personas que necesitan un determinado tiempo para asimilar el diagnóstico y compartir su situación con otras personas y porque hay personas que, por las razones que sean, no lo perciben como oportuno, conveniente o necesario. Mi conclusión era y sigue siendo la misma: desde el máximo respeto (es obvio) a la voluntad y decisión de cada uno, sí que animo a todos los que no están aún asociados a interesarse por la asociación más cercana y como mínimo mantener una primera reunión con su dirección para posteriormente poder valorar mejor la decisión de si asociarse o no.

			Pues bien, me parece oportuno y positivo compartir con vosotros un ejemplo (la práctica) de lo que os decía (la teoría).

			El pasado sábado 9 nos reunimos entre treinta y cuarenta personas afectadas por la enfermedad (básicamente parkinson joven) en la casa de una de las personas que muy generosamente organizó esta reunión. También significaba, en algunos casos en los que nos conocíamos solo a través de un chat, pasar de la realidad virtual a la realidad terrenal. Un grupo nacido básicamente gracias a nuestra pertenencia a la Asociación Catalana de Parkinson (y en algunos casos gracias al «boca a boca»).

			Efectivamente, mi opinión es que estos encuentros son positivos y se agradecen mucho. Hemos compartido en innumerables ocasiones que la enfermedad de Parkinson es muy compleja y desconocida para la sociedad, con el agravante de que es distinta en cada persona que lo sufre, con lo que es casi imposible extrapolar o comparar. Esta complejidad, heterogeneidad también, motiva que muchas veces nos sintamos un poco (o bastante) incomprendidos. Excepto cuando por el motivo que sea (reuniones quincenales en la Asociación Catalana de Parkinson, en un evento o jornada cercanos al Día Mundial del Parkinson) nos reunimos enfermos y otras personas afectadas (sean cuidadores o familiares directos).

			Podemos hablar de muchos síntomas específicos de la enfermedad, de efectos secundarios de la medicación, de miedos, de ansiedades, de tristezas y también de alegrías, y nos sentimos escuchados, comprendidos y apoyados. Es terapéutico, te vienes arriba y piensas que no estás tan mal, que parkinson somos todos, y vas encontrando sentido a una segunda vida que en sí misma casi no lo tiene.

			Podría explicaros muchas anécdotas e historias, pero entenderéis que las mantenga en el baúl de los recuerdos de mis experiencias vitales con los que son mis actuales compañeros de viaje.

			Quiero reiterar que existen muchos más aspectos positivos que negativos en el hecho de asumir la enfermedad con naturalidad y compartirla de una forma u otra con otras personas que también estén pasando por lo mismo. Y tanto lo digo por el enfermo o la enferma como por los cuidadores o las cuidadoras y por la familia directa que convive con el paciente. Un encuentro es o puede ser tan o más importante para el cuidador o núcleo familiar que para el propio paciente.

		

	
		
			31 de marzo del 2019. Trabajo en equipo del especialista en Parkinson y sus pacientes

			He tenido la visita semestral con mi especialista en desórdenes del movimiento (neuróloga especialista en determinadas casuísticas, entre las que se incluye mi amigo, el monstruo; o sea, la enfermedad de Parkinson). El jueves pasado, como el tercer jueves de cada mes, escuché el webinar de la Michael J. Fox Foundation, que, como anillo al dedo, trataba de tener mejores comunicaciones y cuidados y en concreto hablaba de cómo los médicos y los pacientes pueden trabajar juntos.

			Voy a tratar de comentar algunos aspectos que me parecieron especialmente interesantes para tenerlos en cuenta en nuestras próximas visitas. De hecho, yo los tuve presente para preparar la visita médica de control que acabo de hacer estos últimos días.

			La enfermedad varía cada día y las visitas no son demasiado frecuentes (suelen ser cada seis meses o cada cuatro), con lo que habitualmente tendemos a comentarle a nuestro especialista solo lo que ha ocurrido las tres o cuatro últimas semanas y podemos dejar en el tintero aspectos que en ocasiones pueden ser importantes.

			Hay síntomas no motores, como pueden ser la apatía, la ansiedad, la depresión e incluso la ira, que en ocasiones no son percibidas por el propio paciente y esto otorga al cuidador y a la familia que convive con el paciente una responsabilidad de estar atentos y, en su caso, asegurar que esto se comunique adecuadamente en la visita con el especialista.

			Para el paciente, a veces es difícil distinguir qué problemas son consecuencia de la enfermedad y cuáles son consecuencia de la medicación o incluso de otras dolencias (constipado, gripe, contracturas musculares, gastroenteritis, anginas y muchas otras más). En este sentido, es importante explicárselo todo al especialista para que sea el que con su experiencia y conocimientos pueda valorarlo y diferenciar el origen de cada problema.

			El vocabulario que utilizan los pacientes normalmente difiere del que utiliza el especialista, con lo que es importante aquí que el paciente también haga un esfuerzo en familiarizarse con cierto vocabulario para que sea más fácil asegurar una correcta comunicación de los problemas al especialista (palabras como wearing off, freezing, episodios off y on, agonistas, DBS, etc.).

			Lamentablemente, cuando se prepara en casa la próxima visita, es obligado efectuar un ejercicio de priorización, debido a que no se va a disponer del tiempo suficiente para compartir todo lo que al paciente le puede parecer necesario y oportuno compartir. A veces, empezar la visita diciéndole al especialista que se querría hablar de un número determinado (indicárselo) de temas y enumerarlos con una o dos palabras puede ser una buena estrategia para, al priorizar luego, no tener el riesgo de dejarnos algún tema que nosotros creemos poco relevante y, en cambio, el medico sí lo considere importante o diferencial.

			Recomendaciones para preparar la visita:

			•Mantener vivo un diario que enumere los síntomas y otros problemas. No se recomienda un diario exhaustivo en la medida que se llegaría a la visita con demasiada cantidad de información para que pueda ser tratada en el corto espacio de tiempo que esta suele durar. Se recomienda partir del resumen que habremos hecho del resultado de la visita anterior, y en ese resumen, se irá apuntando la evolución de los distintos problemas o síntomas y se documentará la aparición de lo que entendamos pueden ser nuevos problemas o síntomas. Se trata de manejar un documento no muy extenso, resumido y que refleje una evolución de los temas relevantes tratados y concluidos con el especialista. En resumen, de un documento eficiente y efectivo.

			•Pararse a priorizar, tal y como decía antes, los distintos problemas y preparar una lista de aspectos que comentar o problemas que solucionar que llevaremos a la visita.

			•Completar lo anterior preguntándoles a cuidadores y personas queridas del núcleo familiar si perciben que nos hemos dejado algún síntoma, problema o aspecto que debiera incluirse en la lista para comentarlo el día de la visita.

			Recomendaciones para la propia visita:

			•Invitar a que nos acompañe el cuidador o familiar que conviva con nosotros para que pueda trasladarle al médico su percepción de nuestros problemas y para que contemos con otra persona que habrá estado en la misma reunión y que nos puede trasladar su percepción de lo que ha explicado y concluido el médico especialista y con ello ayudarnos (al estar obviamente mucho menos sesgada).

			•Empezar con lo que nos provoque mayores problemas en nuestro día a día, con lo que nos limite más y nos reste autonomía.

			•Compartir cualquier nuevo síntoma, sensación o problema, tanto si estamos seguros como si no de que esté asociado al Parkinson.

			•Tomar nota de lo que nos vayan diciendo y vayamos acordando para podernos referir a ello posterior y lógicamente para poder seguirlo y ejecutarlo.

			•Determinar o saber qué es lo importante para la vida de cada paciente, para ser feliz. Así, si lo importante es trabajar y seguir haciéndolo el máximo número de años posibles, el especialista podría tomar esto en consideración para elegir el tipo de tratamiento que seguir y las dosis que prescribir una vez decidido el tipo de tratamiento que se aplicará; si lo importante para el paciente es poder viajar, pues el tipo de tratamiento y medicación podría ser distinto. Aquí es donde se recuerda que hoy por hoy (esperemos que por muy poco tiempo más) el tratamiento de la enfermedad es un tratamiento paliativo y, por tanto, en ocasiones podrá ir dirigido a mejorar lo que para cada uno sea importante (lo que para cada uno signifique tener «su» calidad de vida mejor). Depende totalmente de cada médico, pero creo que es una reflexión interesante y positiva que como equipo cabe compartir.

			•Ver al especialista en desórdenes del movimiento como mínimo una vez al año; es un objetivo mínimo recomendable el vernos dos veces (cada semestre).

			Posibilidad de cambiar el tratamiento:

			•Si los síntomas que tenemos nos incapacitan para realizar determinadas tareas que necesitamos hacer o que queremos hacer, nuestro especialista debería trabajar con nosotros para evaluar y concluir si:

			•Ajustar la dosis y la frecuencia de la medicación que estemos tomando.

			•Añadir otro tipo de terapia, como podría ser (únicamente a modo de ejemplo ilustrativo) una terapia basada en la actividad física.

			•Cambiar nuestra medicación y añadir otro tipo de productos, con sus dosis y frecuencias.

			Y siempre hemos de hablar, compartir y entender cuáles son los beneficios y los efectos secundarios que pueden producirse ante cualquier cambio en nuestra medicación.

			Para cerrar la reflexión, quizás queda reflexionar y considerar la enfermedad de forma holística y, con el tiempo y, dependiendo siempre del caso individual y concreto de cada uno, ir disponiendo de un equipo multidisciplinar que nos trate de forma óptima. Así, nos deberíamos plantear disponer de la ayuda profesional de un neurólogo (mejor si está especializado en desórdenes del movimiento), un médico de atención primaria, un terapeuta ocupacional, un osteópata o fisioterapeuta, de un psiquiatra o psicólogo, un logopeda, un nutricionista, etc. Se recomienda que uno de ellos ejerza una labor de centralización o coordinación (en el webinar se dice textualmente que ejerza de quarterback).

			Esta pesadilla de enfermedad incapacitante hay que afrontarla y gestionarla con la máxima fuerza, ilusión y optimismo posibles, y siempre suma y ayuda enfocar el trabajo con el especialista como un verdadero trabajo en equipo. La confianza y complicidad que hemos de tener con dicho especialista debe ser máxima para que todo esto tenga sentido y sea algo más fácil.

			Mi visita considero que ha ido bien, muy bien. Muy bien porque esta vez, al entrar en el despacho directamente, nos esperaba la doctora. Me ha parecido que la visita ha durado más de lo normal, quizás porque le he comunicado que no me visualizo (aún) operándome y que, aparte del miedo que pueda tener, «me tengo que ver». La previsión (siempre sujeta a cambios) es que me operen en enero o febrero del 2020 y, de momento, hemos concluido no tocar nada, puesto que con el parkinson nueve meses es un espacio de tiempo en el que podrían pasar muchas cosas. Visita después de verano y revaluación de la situación. En él, mientras tanto, un pequeño ajuste en la medicación para ver si no me aprieta tanto el monstruo y, sobre todo, para ver si puedo descansar un poco mejor por las noches. Salimos razonablemente contentos y con algo menos de «presión» (quizás erróneamente autoimpuesta).

			Cierro recordando a todos que espero veros en la segunda edición de la Canal Olímpic Walk for Parkinson, que celebraremos el próximo domingo día 7 de abril a las 11:00 h en el Canal Olímpic de Catalunya, situado en Castelldefels, a tan solo veinte kilómetros de Barcelona.

		

	
		
			9 abril del 2019. Compartir esperanza

			Regreso cansado pero contento, con aquellas sensaciones tan agradables que tiene uno de notar el cansancio en el cuerpo y saber que ha sido como resultado de una actividad, un evento o cualquier acción que ha producido satisfacción, orgullo, bienestar o sensación de haber realizado un trabajo en equipo bien hecho.

			Después de vivir una semana bastante dura que incluso no me permitió (muy a mi pesar) asistir el pasado viernes a un acto de difusión de la enfermedad que habíamos previsto y planeado efectuar en mi colegio (Padre Damián), el sábado descansé y me recuperé para poder asistir (aunque fuera a medio gas) con todo el equipo a esta esperada segunda edición de la Canal Olímpic Walk for Parkinson que celebramos el pasado domingo 7 de abril por la mañana.

			Las previsiones de asistencia eran buenas; se habían asignado las 165 camisetas patrocinadas por Deloitte y había una lista de espera. Directa o indirectamente, teníamos entre 200 y 225 confirmados. Amenazaba lluvia, durante casi toda la semana, hasta llegar el día anterior, que fue cuando las previsiones dieron un cierto vuelco en positivo y todos respiramos aliviados. Sin duda, aunque convivir cara a cara con el monstruo es mucho más duro que tener que caminar con un paraguas, todos sabemos que la lluvia (en un país en el que casi no llueve). hubiera tenido un efecto desolador en la asistencia y, por tanto, en la difusión (objetivo de la actividad).

			El organizador y el alma de este evento, sin el que su realización no hubiera sido posible, el apreciado Juan C., me nombró virtualmente capitán, lo que para mí es más que un honor, debido a que para ser capitán tiene que existir un equipo y no solo existe, sino que es el mejor. Gracias Juan y gracias a todo el equipo por el compromiso, el esfuerzo y la solidaridad.

			Me levanté con dolores musculares provocados por la rigidez nocturna y matutina de siempre y las ganas de vivir intensamente y de mirar hacia delante. «Here we go!», me dije, y puse la primera…

			Y, como en la primera edición, no faltaron los buenos amigos para animar desde la distancia geográfica (que no emocional), y ahí estaba a las 09:00 h Iñaki con sus compañeros, los runners de Torrejón, corriendo sus cinco, diez, quince kilómetros (cada grupo lo suyo), pensando en nosotros y en nuestro reto de caminar 2,7 km en el canal. ¡Grandes, Iñaki y runners!

			A las 10:15 h, llegamos al canal. Me tomé la medicación, pero, a pesar de estar contento, animado e inquieto, noté que mi cuerpo estaba como «muerto», muy cansado y las primeras personas y grupos que saludé me produjeron un cierto aturdimiento que me hizo dudar seriamente sobre qué iba a hacer los próximos sesenta o noventa minutos. Trabajé mucho mi ansiedad, mi estado de ánimo, y me aparté para andar a solas e intentar activar el cuerpo, dado que la levodopa tenía que hacer su efecto y estaba perdida nadie sabe dónde, sin asomar ni la «patita». Casi una hora de pie y saludando a mucha gente que me hizo una ilusión bárbara ver y abrazar, para luego tener que tomar asiento durante unos minutos duros en los que no había consenso en empezar, dada la gran cantidad de gente que tenía que recoger sus camisetas, gorras, etc.

			Un día radiante, y Juan (organizador en el sol y en la sombra, y verdadero «presidente» de toda esta gran aventura) tocó con profesionalidad una bocina manual de aire comprimido y da luz verde a la segunda edición. Más gente, marea más blanca, invitaba a soñar todo lo que podemos llegar a hacer los próximos años. La caminata transcurrió de forma agradable y tranquila, si bien Ivan y yo concluimos que había que trotar o correr suavemente un mínimo de dos tramos para que mis endorfinas y sustancias naturales hermanas o amigas ayudasen a provocar en mi cuerpo lo que la levodopa ayer no podía o no quería provocar. Y, efectivamente, trotar ayer me sentó bien, llegué a meta, 135 pulsaciones, andamos y recuperamos bien.

			¡Llegaron bien todos: objetivo cumplido!

			Tocaban los parlamentos y las gradas se llenaron, bastante más que hace un año; habló Juan, mi estado emocional volvió positivo y con fuerza, estaba empezando un on que no entendía de dónde salía y hablé cinco minutos con el corazón y no con un papel que me había escrito y preparado el día anterior. Muy buena iniciativa de Juan y de Ivan este año, al conseguir que Rosa (de profesión enfermera) hiciera un breve parlamento como cuidadora de su marido enfermo de parkinson. Desbordó realismo, emoción y también lucha, actitud positiva, optimismo y esperanza. Cerró de forma brillante Ivan para luego abrir un turno de preguntas que no pudieron gestionarse demasiado bien porque falló el sonido por la contaminación acústica de un evento deportivo que se estaba realizando al mismo tiempo justo delante de nosotros. Mejoraremos el apartado del sonido de cara al año que viene, sin duda.

			Y luego pudimos hablar y compartir inquietudes. Me llevé grandes recuerdos porque conocí a Sira, a S&M y a su «gladiador» de 72 años que lleva cuatro meses operado de DBS y está mejor que yo con veinte años menos. Conocí a otra enferma llamada Fina que lleva seis años diagnosticada y sigue trabajando con la ayuda de un marido con un problema de salud grave, pero que emanaba fuerza y optimismo en cada letra y palabra que articulaba. Comprobé lo que Juan me venía diciendo hacía varios días en relación con las «ramificaciones» que ya había logrado el evento cuando hablé con personas que vinieron porque tenían una enfermedad parecida y se sentían identificados con la «causa».

			En resumen, como nos decían ayer, «ha sido una actividad agradable de la que teníais que haber hecho más publicidad». Varias personas me dijeron que el próximo año asistirán con la familia; en fin, mucha gasolina para el corto, pero también para el medio plazo. Ojalá sea así.

			Gracias a todos los que vinisteis y también a los que no pudisteis venir.

			En mi esfera personal, dejadme dar las gracias a todos los amigos y excompañeros de Deloitte que vinisteis solos o con familia. Me emocionó mucho veros a tantos por motivos obvios.

			Seguiremos difundiendo y pensando en mejorar la tercera edición (abril del 2020) y dar un salto cualitativo relevante. Se va consolidando…

			¡Siempre hacia delante, intentando mejorar!
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