Vivir el presente, pensar el futuro

0. Breve introducción que justifica por qué acepté dar esta conferencia.

Ver la figura de Ulla-Carin Lindquist (una periodista sueca que a los 50 años fue diagnosticada de ELA y escribió un libro sobre su relación con la dolencia) y la utilización de su potencial comunicativo respecto a la enfermedad.

1. “No son las situaciones o los acontecimientos los que nos inquietan, sino las opiniones, las ideas que sobre ellos nos formamos (Epícteto, Siglo I)

1.1. Desde mi experiencia vital:


- El miedo acrecienta el dolor


- El placer es incompatible con el dolor.

-Las situaciones duras pueden favorecer el crecimiento psicológico.

1.2. Convertir las dificultades en oportunidades. Cuando la vida es demasiado benevolente no descubres quién eres (Satish Kumara, siglo XX). Ver la figura de Isidre Esteve (piloto de motos y corredor de rallyes que sufrió un accidente que le dejó parapléjico) y su capacidad de superación.

1.3. La educación emocional.

1.4. Evitar lo negativo (rumiar preocupaciones, pensar desgracias, alimentar el miedo).

1.5. Potenciar lo positivo (la felicidad existe a pesar de la enfermedad, anticipar el placer, el placer intelectual, la relación con los demás). Ver la figura de Stephen Hawkin (el físico aquejado de ELA) y su alegría de vivir.

2. El punto de vista o la mirada del poder y la construcción del mundo.

2.1. Nuevos puntos de vista.

2.2. Las neuronas espejo y la empatía.

2.3. Hacer saber:

- Poner remedio a la escasa investigación centrada en este tipo de enfermedades.


- Poner remedio a las barreras arquitectónicas.

Ver la figura de Gloria Rognoni (directora de teatro parapléjica) y su lucha por acabar con las barreras.

3. La creatividad

- precisa de un silencio ambiental, a veces sólo posible en la enfermedad.


- potenciar la creatividad.

Ver la figura de Miquel Martí i Pol (escritor que convivió durante años con una esclerosis múltiple) y su forma de fusionar enfermedad y poesía.

4. Las nuevas tecnologías

4.1. Crear redes.

4.2. Visibilizar: lo que no tiene nombre no existe (Witgenstein)

4.3. Herramientas: webs, blogs, facebooks, etc.

Para finalizar: las palabras de un padre frente a la enfermedad de su hijo Giuseppe Pontiggia, de la que dejó constancia en un libro.
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