HISTORIAS
DE LA CLINICA

“Si el Parkinson
me habia tocado,

tendria que
adaptarme”

El paciente venezolano Carlos de la Cruz Santana
mejord los sintomas de la enfermedad gracias
al implante neuroquirurgico de un estimulador

cuN m El primer momento fue de nega-
ci6n absoluta. “Toda mi vida habia sido
un hombre saludable”, se decia asimis-
mo Carlos de la Cruz Santana, natural
de Maracaibo (Venezuela, 1952). Fisico-
quimico de formacién y profesor univer-
sitario de profesion (titular, emérito y
doctor honoris causa), este venezolano
fue miembro de la seleccién de balon-
cesto de su pais, de la seleccion univer-
sitaria de Inglaterra y también de la de
Gran Bretafia, entre otras importantes
hazanas deportivas. Asi pues, el diag-
noéstico de Parkinson a los 46 afos de
edad no encajaba en su trayectoria vital
y mucho menos en su cabeza. Cuando
por fin consigui6 asimilarlo fue como un
enorme mazazo.

Fue en la segunda consulta, en la que
le corroboraron el diagnéstico, cuando
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Carlos consigui6 reaccionar de forma
positiva. “Si esto me habia tocado en la
ruleta de la vida, tendria que adaptar-
me y no desesperarme ante la nueva si-
tuacion, para asi poder mantener las ac-
tividades y las relaciones que dan valor
y alegria”, precisa.

Diez afios mas tarde y con la enferme-
dad en fase avanzada, comenz6 a pulsar
diferentes valoraciones médicas. Le in-
formaron de la posibilidad de un nuevo
tratamiento quiridrgico que podria de-
volverle a una vida relativamente nor-
mal. Se trataba del implante de un neu-
roestimulador en el cerebro que le de-
volveria parte de los impulsos nervio-
sos perdidos ante la falta del neuro-
transmisor dopamina. En el curso de es-
tas consultas surgi6 el nombre de la Cli-
nica, donde finalmente le operaron y re-

solvieron gran parte de los sintomas del
Parkinson que afectaban a todos los 4m-
bitos de su vida.

Tras unavida plagada de habitos saluda-
bles écomo fue el momento en que le
diagnosticaron la enfermedad?

Fue hace casi once afios, al regresar de
un afio sabatico en Inglaterra. Los pri-
meros sintomas que senti fueron la pér-
dida de masa muscular y la aparicion de
unas leves molestias en el hombro dere-
cho por las que asisti a la consulta del
traumatologo de la familia.

En esa primera consulta, {qué determi-
né el facultativo?

Tras esa primera exploracion, el facul-
tativo me dijo que debian practicarme
diversas pruebas. Entre ellas un escé-
ner de cabeza, tronco y extremidades
para descartar la posibilidad de un tu-
mor y una resonancia magnética de la
cabeza y el cuello para eliminar la posi-
bilidad de un accidente cerebro-vascu-
lar. Ademas, me realizaron un electro-
miograma para evaluar los musculos y



varias analiticas completas que resulta-
ron normales.

¢Arrojaron alguna luz sobre su proble-
ma los resultados de las diversas explo-
raciones?

Todos los resultados concluian que yo
era un individuo sano.

ZY como llegaron a diagnosticarle la en-
fermedad de Parkinson?

El traumat6logo me remitié a una neu-
réloga quien, s6lo con verme caminar,
me diagnostico la enfermedad.

Una historia clinica demoledora para asi-
milar a los 46 afios.

De hecho, inicialmente, no acepté el
diagnéstico. Toda mi vida habia llevado
unos hébitos de vida saludables y habia
desarrollado una carrera deportiva co-
mo jugador de baloncesto de la selec-
ci6n de mi pais y de la seleccién univer-
sitaria de Inglaterra y de Gran Bretana.
Jugué también con el equipo MOELS de
la liga profesional inglesa. Ademaés, no
bebo, ni fumo y siempre he llevado una

DECISION Y ESPERANZA

“Afronté la operacién con
profunda fe en Dios y con
la esperanza de que todo
marcharia bien"

alimentacién equilibrada. Por todo ello,
me negué a aceptar el diagndstico hasta
que me lo confirmé un neurélogo de Ca-
racas.

¢Coémo hasido el desarrollo de su enfer-
medad en estos 11 afios?

En sus inicios el Parkinson puede des-
cribirse como una enfermedad silencio-
sa. Los primeros signos de la enferme-
dad -temblor en reposo, lentitud de mo-
vimientos y rigidez de las extremidades
e inestabilidad postural- se producen
porque en el cerebro se ha perdido ya
entre el 50y el 60% de las neuronas pro-
ductoras de dopamina, que modulan la
actividad motora. En definitiva, la do-
pamina es la sustancia que permite el
movimiento coordinado.

De modo que para cuando usted mani-
festo los primeros sintomas, la falta de
dopamina en su cerebro era ya muy ele-
vada. Inicialmente, écomo paliaron los
médicos la escasez de esta sustancia
neurotransmisora?

Al principio, la falta de dopamina se pa-
li6 con farmacos que contienen una sus-
tancia, la levodopa, que en el cerebro se
convierte en dopamina. Este tratamien-
to va dirigido a reponer aquello que es
deficitario en el cerebro del enfermo de
Parkinson.

¢Qué grado de afectacion de la enferme-
dad de Parkinson presentaba cuando de-
cidié acudir ala Clinica?

Debido al efecto de la falta progresiva
de dopamina y al uso creciente de me-
dicamentos sustitutivos de esta sustan-
cia neurotransmisora, los sintomas con
los que convivia se traducian para en-
tonces en fluctuaciones motoras. Estas
consisten en momentos de mejoria,
cuando estaba con el efecto de la medi-
cacion, y momentos de gran bloqueo e
incapacidad para moverme, que alter-
naban varias veces al dia. Ademas, su-
fria efectos secundarios indeseables co-
mo movimientos involuntarios, somno-
lencia, insomnio, mareos, confusién
mental e hipotension arterial. Este era
el estado al que habia llegado antes de
acudir a la Clinica.

Lainvestigacion de laenfermedad de Par-
kinson se desarrolla en un ambito interna-
cional, épor qué eligieron la Clinica?
Varios médicos conocidos me plantea-
ron la posibilidad de una operacién pa-
ra implantarme un estimulador en el ce-
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rebro que controlaria los sintomas, pro-
porcionandome mejor calidad de vida.
Debido a los avanzados sintomas que
presentaba, la intervenci6n tenia que ser
vista como una opcién viable. La cues-
tién siguiente era ;dénde?. Entonces fue
cuando comenzamos una serie de con-
sultas con diversos médicos, entre ellos,
numerosos amigos. De ellas surgi6 el
nombre de la Clinica y, més en concre-
to, de la Unidad de Trastornos del Mo-
vimiento, como uno de sus servicios de
excelencia en Parkinson. Nos informa-
mos a fondo en internet, donde se reco-
nocia la importante experiencia y exce-
lentes resultados del equipo de neur6-
logos en el tratamiento de los sintomas
de la enfermedad, liderado por el doc-
tor José Obeso, con quien pedimos una
cita.

En esa primera consulta en Pamplona
équé les dijeron?

Nos entrevistamos con el doctor Obeso
quien nos present6 a la doctora Maria
Cruz Rodriguez-Oroz. Ella seria mi neu-
réloga de referencia. También fui eva-
luado por el doctor Jorge Guridi, neuro-
cirujano. Ante los sintomas que presen-
taba, la conclusién fue que yo era un
buen candidato para la cirugia de esti-
mulacion.

¢Qué penso entonces?
De esto hace ya un afio y medio. En el

momento afronté la operacion y lo hice
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Mary Paz Martin, Carlos de la Cruz y la neurdloga de la Clinica M2 Cruz Ro

.

“EL CAMINO NO ES DE ROSAS"

Sus conocimientos y amistades
cientificas dieron a Carlos de la
Cruz una base excelente para lle-
gar a entender y poder divulgar la
enfermedad de Parkinson. Su im-
plicacién con la enfermedad no ha
sido la de un paciente maés. Carlos
de la Cruz ha creado una funda-
ciény ha escrito un libro, El Cami-
no no es de rosas. Memorial de una
lucha contra el Parkinson. En una
narracién en tercera persona, re-
lata su vivencia de la enfermedad
y el modo en que ha afectado a su
vida. A modo de profundo agrade-
cimiento, dedica el libro a su mu-
jer Mary Paz Martiny a sus tres
hijos, Daniel, Eduardo y Alejandro,
“que siempre han estado alli
cuando les he necesitado”. El libro
pretende asi ofrecer informaciény
“comunicar esperanza a aquellas
personas que, seguramente, con-
fian tanto en la aplicacion de téc-
nicas novedosas como en afianzar
las relaciones afectivas que defini-
tivamente, tal y como demuestra
Carlos, contribuyen a hacer mas
llevadera esta convivencia con el
Parkinson”, describe la autora del
prélogo, la periodista venezolana
Alicia Pineda.

driguez-Oroz.

con profunda fe en Dios, con la esperan-
za de que todo marcharia bien y de que,
de este modo, conseguiria mejorar mi

calidad de vida.

Se trata de una delicada operacién éco-
mo transcurrié?

El implante lo realizaron en dos actos
quirdrgicos distintos, entre los que me-
diaron cuatro dias. En la primera de las
cirugias me sedaron pero no del todo,
porque debia estar consciente para ayu-
dar al neurocirujano y a los neuré6logos
aencontrar el lugar méas idéneo para im-
plantar los electrodos de estimulacion.
Realizaron la intervencién mediante un
sistema de neuronavegacién quirtargica
que, utilizando la resonancia magnética
y los atlas cerebrales, identifica el na-
cleo subtaldmico que es la diana quirtr-
gica. Junto a este método, un procedi-
miento neurofisiolégico aplicado en el
curso de la operacién ayuda a definir la
zona exacta del nicleo donde debe rea-
lizarse el implante del electrodo. La des-
treza del doctor Guridi y la experiencia
clinica de la neuréloga Rodriguez-Oroz,
y por algunos momentos, de la masica
de Sinatra, consiguieron aunarse en ese
momento de forma que los electrodos
se colocaron con éxito.

ZY la segunda intervencion?

La segunda cirugia era necesaria para
implantar la bateria, a la que se conec-
tan los electrodos, por debajo de la piel,
a la altura de la cintura. La bateria ade-
mas de la fuente de energia, contiene el
sistema de programacion de los estimu-
ladores. En los dias siguientes me pro-
gramaron los electrodos con lo que ob-
tuve una gran mejoria tanto de los sin-
tomas de la enfermedad como de las
complicaciones que me habian induci-
do los farmacos.

¢El resultado ha sido todo lo satisfacto-
rio que esperaba?

Claro que si. Creo que si tuviera que vol-
ver a tomar una decision tan dificil, no
lo dudaria.

¢Coémo ha sido capaz de superar estas
dificultades?

Con paciencia y amor. Tengo una her-
mosa familia que ha estado a mi lado de
forma incondicional desde el principio.
Ademais tengo la fortuna de tener exce-
lentes amigos que me han acompafiado
en tiempos dificiles. Trato de vivir en un
estado de “solidaridad gozosa”.





