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» “Cuando pase el temblor: vivir con Parkinson”, la historia de Pedro Gonzilez, es un libro tan intimo como musical, escrito con humor, dolor y esperanza.

Josefa Zepeda

Cuando Pedro Gonzilez tenia 35 afos, la vida
parecia ir bien encaminada. Era ingeniero ci-
vil industrial, trabajaba en el drea de recursos
humanos de una minera en Santiago, estaba ca-
sado, vivia enun buenbarrioy sus hijas, de cin-
co y siete anos entonces, iban al colegio cerca
de casa. Habia dejado su natal Talcahuano con
la esperanza de crecer profesionalmente, y lo
estaba logrando. Nada hacia sospechar que, en
medio de ese equilibrio tan cuidadosamente
construido, el cuerpo comenzariaa hablarle en
otroidioma. Unoincomprensible, incomodo y
tembloroso.

Dos afos tardaron en darle un nombre a ese
idioma:la enfermedad de Parkinson. Y de lano-
che alamanana suvidacambid. Lo que noima-
ginaba en ese entonces era que, una década mds
tarde, se convertiria en “escritor por acciden-
te’.

Su experiencia lo llevé a escribir Cuando
pase el temblor: vivir con Parkinson, un libro
tan intimo como musical, escrito con humor,

dolory esperanza entregando un mensaje cla-
ve: Se puede vivir con parkinson, y se puede
vivir bien.

“Soy mucho mads que una persona con
parkinson™: la historia de Pedro Gonzilez
y el libro que le cambi6 la vida

Todo empezo hace un ano, un 11 de abril, Dia
Mundial del Parkinson. Pedro escribié unare-
flexion en LinkedIny tuvo tan buena recepcion
que penso: “;Y simejor escribounlibro?”. Asi
naci6 Cuando pase el temblor: vivir con Parkin-
son, una obra que mezcla relato personal, hu-
mor, datos médicos y musica. Porque Pedro,
aunque ingeniero por mandato familiar, es
musico de vocacion.

“Todos los capitulos tienen epigrafes de can-
ciones”, dice. Y no es metdfora, el titulo viene
de la cancién de Soda Stereo, pero también es
una declaracion de fe: que el temblor pasard,
que la vida continta.

Pedro Gonzilez fue diagnosticado con parkin-
son hace mas de 10 afios a los 35, mucho mds
joven que la media. Segun la Fundacion del

Parkinsonen EE.UU, laincidenciade la enfer-
medad de Parkinson aumenta con la edad,
pero se calcula que 4% de las personas con
parkinson son diagnosticadas antes de los 50
anos.

Pedro recuerda que sus primero sintomas
comenzaron cuandoqueria sacar algo de su bol-
sillo y sentia la mano “como un poco dormi
da, un poco tonta”.

Lo que parecia algo sin importancia, fue el co-
mienzo de varias visitasa neurologos, resonan-
cias y exdmenes. Ninguno daba con el diagnés-
tico. Hasta que aparecié un especialista en
trastornos del movimiento —una rama de la
neurologia que Pedro ni sabia que existia—, y
le dijo sinrodeos: parkinson.

Elparkinson es lasegunda enfermedad neu-
rodegenerativa mds comuin después de la en
fermedad de Alzheimer. Segtin la Fundacion del
Parkinson, mas de 10 millones de personas en
todo el mundo viven con la enfermedad.

Ademds, la prevalencia se haduplicadoenlos
ultimos 25 afios. Segtin la Organizacién Mun-
dial de la Salud (OMS) las estimaciones mun-

diales sefalaron que hubo un aumento del
81% de casos desde el afio 2000 a 2019.

Se espera que la carga mundial de la enferme-
dad de Parkinson se duplique con creces enlas
proximas décadas. Segin un estudio publica-
do en la revista ‘BMJ’, el niimero de personas
en todo el mundo con esta enfermedad alcan-
zardlos 25,2 millonesen 2050, frente alos 11,9
millones de 2021.

Es por esto que resulta urgente visibilizar
historias como la de Pedro, que muestran como
esrealmente vivir con esta enfermedad, mas alld
de los datos.

Qué es esto

Cuando Pedro supo que tenfa la enfermedad de
Parkinson, sintié alivio, “no era un tumor, no
eramortal”, pero tampoco sabfamuy bien qué
era el parkinson. Los primeros afios fueron
tranquilos, los sintomas se controlaban con me-
dicamentos, pero en la pandemia todo cambid.
“Se me generaron sintomas que antes no tenia
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por ejemplo uno que se llama distonia que es
como una especie de calambre”.

La distonia es un trastorno neuroldgico que
se caracteriza por contracciones musculares in-
voluntarias: calambres insoportables, retorci-
mientos musculares, episodios en los que su
cuerpo se torcia con tal violencia que queda-
ba tirado en el suelo, mudo del dolor. Le podia
pasar en la calle, en el trabajo, en su casa. Vi-
via con miedo y sin saber cudnto mds podria
resistir asi.

Los médicosle mencionaron una opcién qui-
rurgica: la estimulacion cerebral profunda.
Una operacion al cerebro que le daba tanto
miedo como esperanza. Pedro tardé dos afos
en decidirse, le aterraba la idea de operarse el
cerebro, pero empujado por el amor a su fami-
liay el consejo de una doctora el miedo cedio.

Pedro entrd al pabellén con tornillos fijando
su craneo, semi despierto, colaborando con
los cirujanos mientras le implantaban los elec-
trodos. Cinco horas mds tarde, despert6 como

nuevo.

“Fue impactante el cambio”, dice. Hoy, a casi
dos afios de la cirugfa, toma menos de la mi-
tad de los medicamentos que consumia antes.
La distonia apenas se asoma, y aunque el
parkinson no se cura, sefiala que si no se hu-
biese hecho la cirugia, “no podriamos estar con-
versando”.

Su calidad de vida mejord lo suficiente como
para abrir espacio a una nueva faceta que jamas
penso en experimentar: la de escritor.

Cuando pase el temblor

El libro se estructura segun las etapas del due-
lo descritas por la psiquiatra Elisabeth Kiibler-
Ross: negacion, ira, negociacion, depresion y
aceptacion. Pedro convirtié su experiencia en
un relato sincero, con anéedotas tragicomi-
cas, momentos intimos y reflexiones profun-
das.

Escribir fue una formade terapia. Pero, sanar
también significo afrontar sus miedos: “Acep-
tar primero que yo tenia parkinson y después
comunicarlo al resto de mientorno fue lo mas

complejo sin duda”.

Recuerda que cuando quiso promocionar su
libro, le pidié a un amigo que le hiciera un vi-
deo de presentacion, pero cuando lo vio no le
gustd nada. “Fue dificil verme y aceptarme
porque en el fondo yo juraba que seguia hablan-
do bien, juraba que no me movia tanto”, cuen-
ta. Esa inseguridad casi le impide lanzar el li-
bro, sin embargo, finalmente dejo sus atadu-
ras de lado y se lanzo.

“Ellibro para mi ha sido vital, si yo no hubie-
se escrito el libro estaria encerrado en la casa
probablemente. En cambio, hoy dia tengo la
oportunidad de, a través de mi historia, poder
entregar un mensaje de optimismo”, reflexio-
na con alegri;

Hoy Pedro estd de gira, una gira del parkin-
son, como le gusta llamarla. Ya presento su li-
broen Temuco, pronto lo hard en Concepcion,
Santiagoy Antofagasta. Y aunque ya no traba-
ja, hoy se dedica por completo a visibilizar su
enfermedad y acompartirsumensaje: “La en-
fermedad no te define. Yo soy mucho mds que
una persona con parkinson. Soy esposo, soy

papd, soy musico, soy amigo”.

Pedro sabe que su tiempo de energia puede
serlimitado, por esolo aprovecha. “No sé como
voy a estaren un afio mas. Pero hoy estoy bien.
Y mientras esté bien, quiero contar mi histo-
ria en todos los lugares que pueda”. En cada
charla, en cada firmade libro, en cada conver-
sacion, siente que su relato puede ayudar a
otros: personas recién diagnosticadas, familia-
res, cuidadores.

“Se me salen un poquito los artista, pero es
como el aplauso del ptblico, ; verdad? Eso me
da mucha satisfaccion y saber también que a
través de mi historia puedo ayudar a otras per-
sonas a entender mejor lo que les pasa a ellos
oasus familias”, dice Pedro.

A veces, el parkinson es traicionero, pero él
decidi6 ser mdsterco aun. Cuando pase el tem-
blor —porque €l estd seguro de que pasari—que-
dard lo mds importante: las ganas de vivir, de
amar, de reir, de compartir. Y quedard su libro,
como testimonio valiente de que se puede vi-
vir con pdrkinson. “Lavida no se acaba, de he-
cho, la vida sigue y sigue bien”, finaliza. @




