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Barcelona

ai a la vida,
sobretot des
que es van
convertir en
pares, mai
no els havia
passat pel cap que aixo pogués p:
sar, Perd passa. Els nens també te-
nen malalties, accidents, proble-
mes greus. | a partir daquell mo-
ment comenca un periode d'excep-
¢i6 que pot durar unes setmanes o
Tot queda suspés: la vida fa-
I'escola, la feina, els apats,
les rutines, el futur... “Declaracio
de guerra”, va anomenar la cineas-
ta francesa Valérie Donzelli la seva
propia experiencia amb el seu fill,
a qui van detectar un tumor al cap,
ique ellai el pare del nen han con-
vertit en pellicula
El primer que vam notar va ser
que no ter anes de sortir al ¢;
rer, no men i
sortir un bonyet, com una ametlla,
sota 'ull. Primer ens van dir que
era una sinusitis”, explica Evelyn
Font, mare de 'Aysha, de sis anys,
que amb quatre va descobrir el
que era tenir un limfoma de Bur-
kitt, un cancer del sistema limfatic.
La majoria de malalties greus en
un nen no es conereten fins des-
prés de passar diverses vegades
perurgéncies i per consultes de di-
ferents especialistes.

Van marxar de agona un
dissabte cap a Sant Joan de Déu, a
Barcelona, per recomanacio d'un
otorinolaringoleg que no veia gens
clar el que estava passant. Un
, un altre TAC 10 minuts des-
prés, aquesta vegada amb contrast.
La nena es queda a I'hospital. “Di-
lluns van entrar a I'habitacié dotze
persones i ens van demanar tot el
que tinguéssim”. Van mirar els do-
cuments i la nena. Van sortir, “una
reunia”. Van tornar. Aquesta ve;
da es van qu\'dm el maxil-lof:
el pediatre. “Cal fer una |
Era un tumor, perd cali
molt més. Comun, ~uucn
vitzada per Pexplicaci
Joan de Déu estem 3

ostumats a
tractar cancer de nens i aquest té

solucio™. A 'Evelyn li va caure ¢l
mon a sobre. “I vaig trucar per
teléfon al meu marit, que estava
treballant™.

El debut és un dels pitjors mo-
ments. “Ningu no pensa en un ci
cer en un nen ni en cap malaltia
greu. Els nens tenen mal de cap
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Com encarar els revessos de la vida

PARES

b majuscules

Queé passa quan un fill emmalalteix? Sobre
els sentiments, els temors i lesperanca

perqué necessiten ulleres o tussen
perun refredat o per una allérg
I ningyi no pot imagi
ra aquest tipus de
em que ells, els nostres nens, seran
els millors™, explica Vanesa Mu-
fioz, psiquiatra i coordinadora de
suport psicoemocional a  Sant
Joande Déu. El seu equiprep i tre-
balla amb les families ingressades

s, toLs somi-

UN CONSELL EXPERT

“La Yolanda, la
infermera, em deia
que la meva filla em
donaria forces; és cert”

LA VIDA DELS PARES

Ella va perdre la feina

i ell va tancar el seu

negoci dur'mt vmt dies
“per vacances’

Un grup es dedica als menuts amb
cancer i malalties hematologiques
Un altre grup s'ocupa dels que no
es curaran perd entren i surten de
I'hospital buscant la millor qualitat
de vida

No pot ser, “Estan tan en xo¢
que no em poden escoltar”, expli-
ca la psiquiatra, Pensen que és un

somni, que es dnpunmn “Perd
quan un nen té cancer no hi ha ni
temps per digerir-ho. E 1-
ment comenga immediatament,
dema al mati. Aixi que la nega
aquest mecanisme de defensa u[\lt‘
tenim, es trenca, i el patiment ¢és

Biopsia, portacat per a la qui-
mio, agulles. Comenga la rutina
hospitalaria. Fora en queden la vi-
da laboral, 'esmorzar per marxar
corrents a l'escola, les preguntes
infantils. L'Aysha, als seus quatre
anys, vol saber-ho tot, qué li pas-
sa, qué li han posat, quina prova li
acaben de fer, Els metges expli-
quen als pares tots els detalls que
demanen

La nena esta enfadada, li fa mal,
té la boca plena de fils i escup coi-
4\1]\ Tothom esta molt nervios.

aig comencar a veure la realitat.
Ens havia tocat”, recorda I'Evelyn
“La Yolanda, la nostra infermera
de la planta d’oncologia, se'm va
endur a part i em va dir que em
relaxés, que I'Aysha estava dor-
mint. Jo no podia parar de plorar,
i em deia que sempre hi ha una
llum, que la meva filla em donaria
les forces. 1 és veritat”™. Infermera
de nens greus superexperta. “Cal
saber entendre i nduir la ra-
bia i una cosa tan dificil per a uns
pares com ¢s deixar en mans d'un
altre el més preuat”, explica An-
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Plenitud. 'c
I'Evelyn amb H seva fila
Aysha, gaudint d
de Tartagona

na Negre, infermera d'oncolc

Feia 25 dies que eren a I'hospi-
tal. Ella va perdre la feina en qué
acabava de comengar (“em faltava
un mes per ser fixa™) i ell va tancar
el negoci durant vint dies, “per va-
cance: assat aquell periode, ca-
lia continuar: ella a 'hospital, amb
una baixa per depressio (el siste-

seva puruqmr' g
L'Aysha, sempre onsciential cor-
rent del que tenia. “Va ser super-
dur, perd ho va portar molt bé. an
madura. Sabia que tenia x.\nu
La doctora Muioz posa én
evitar incerteses als nens.

Una guia per comprendre el dol per la mort d’'un fill

=*“El dolor ¢s tan intens que
suspén els pensaments”.
Aixi es descriu I'estat de
xo¢ que ve després de la
mort d'un fill, un dels capi-
tols centrals del llibre EI
viatge de Tanatos. Guia per
comprendre i acompanyar
en la mort i el dol. Els au-
tors, experts en terapia fa-
miliar del grup Shanti
Nilaya, unitat d’acompanya-
ment, repassen al llibre

Wb proleg de Jordi Pu-
jol- topics, pors, aspectes
que s’han de tenir en comp-
te en cada cas, qué no s"ha
de fer i mesures practiques
davant la mort.

En el capitol dedicat a la
peérdua d'un fill expliquen
com l‘lS l‘lnl‘L‘S entren en un
estat de confusio, pena i des-

esperanga que els porta a
sentir-se victimes d'una in-
justicia. I insisteixen en una
cosa que, encara que sembli
evident, no sempre es té en
?mnprcndrc que

diferent”. Es funnmcmal per
evitar desenganys i males
interpretacions entendre
que amb fregiiéncia els ho-
mes tendeixen a eludir el
dolor augmentant I'activ
mentre que les dones bus-
quen P'acostament, la comu-
nicacio, l'expressio dels sen-
timents.

Entre les idees que poden
udar a portar aqu ol,
ar els
nts de tristesa ja
sigui plorant, aillant-se o

t,

Jordi Domingo
§. Coalairo, M. L. Moralo
5. Sanchez, X. Serra

Guw pare cempronder v acomosnar

cridant. Comunicar-se i com-
partir amb la familia Pestat
d’anim. Parlar amb altres
pares que han perdut un
fill. Cuidar I'afecte i P'amor
de la parella, “entenent i
respectant que cadascii pot
expressar el dolor de mane-
res diferen
També 1pumcn la necessi-
tat d'assumir “que no torna-
ra a ser el mateix, que la
mnn del fill replanteja la
vida, les prioritats”,
Per als amics i familiars,
aconsellen tenir en compte
que ¢l dol per un fill s
llarg. I que mai no
de dir que no plorin més
que es consolin per ter
altres fills. I que no canviin
de tema quan els pares par-
lin de la mort del seu fill.
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Amb un mateix Amb la parella Amb la familia

PAUTES
PER 1 Permetre's sentir, sense jutjar-se, Si es 2 Molta comunicacid | respecte: sovint 3 Triar els familiars | amics amb qui es
SOBREVIURE tenen ganes de plorar, fer un volt. Ia dona vol parlar | I'hnome vol fer vol comptar | deixar clar que els estan

Plantejar-se objectius a curt termini coses, Cadascd ho viu com pot | és

demanant ajuda. Si hi ha germans,

realitzables per sentir que es té el control

veuen plorar, cal explicar-los-ho”

Els mesos segiients van ser un
anar i venir de hospital a casa, un
parell de dies, i tornar a comeng:
La quimio, les corregudes perqué
tenia febre o un vomit de sang. 1
sort que teniem els meus pares al
costat, i els voluntaris, que son in-
creibles, Aixi podia anar-me'n a di-

nar
sopava amb ella i tornava a Tarra-
gona. Les expectatives de ¢
pugen i baixen, hi ha metas
proposen un tractament que millo-
ra la supervivéncia en adults. “Cal
jugar totes les cartes™,

El gener del 2011, als 4 mesos,
les proves indiquen que esta neta,

important saber-ho

VICENC AUKEA

perd no curada, hi pot haver una
recaiguda. Un any més de tracta-
ments i controls. Ara va a l'escola,
encara que la setmana passada van
correr a urgencies. No va ser res
greu.e

RECORDEU UHEROICA LLNTA DE LA
MARIA CONTRA EL CANCER
www. om

incorporar-los perqué siguin part del grup

LES ALTRES SEQUELES

Desfeta financera i familiar

= El nou decret del juliol
passat que regula "l:\

sar solucions, per exem-
tenen algia prop
1

prl.‘stacm QA per
les atencions a menors
afectats per cancer o una
altra malaltia greu” ha
canviat notablement el
panorama. Perqué tenir
un fill a lhospital empit-
jora considerablement

P'economia familiar. Gri-
cies a aquest nou decret,
itr

tots dos, pot sol-licitar
una reduccié de jornada
de fins al 99,9% revisable
cada sis mesos. Fins a
aquesta data, salvaven la
desfeta amb una baixa per
depressio que normal-
ment aconseguia la mare,
Ia que havia deixat la
feina, Perque algi ha d’es-
tar al costat del nen.

“Es trenca la dinamica
diaria de la feina, 'escola,
les amistats”, explica
David Nadal, responsable
de treball social de I'hos-
pital de Sant Joan de Déu.
El seu equip s’ocupa dels
problemes que sorgeixen
arran de la malaltia del
fill. Els ajuden a trobar
solucions.

El primer problema ¢s
el laboral, que s'estén més
enlla del temps d’hospita-
litzaci. En un primer
moment moltes empreses
donen facilitats, acostuma
a haver-hi comprensio.
Perd després hi ha in-
gressos continus, s'ha
d'anar a rehabilitacio, cal
fer proves, tractaments...
I tot plegat acaba sent
insostenible.

Les despeses a més es
disparen. “Han de menjar
cada dia i no s6n a casa.
Per aixo els ajudem a pen-

perqué un
dia o dos a la setmana els
convidin a dinar. Aixo a
més ajuda a implicar els
amics o familiars en la
cura”, explica Nadal.
L’obra social de I'hospital
ofereix ajuts per a tiquet
restaurant en els casos

s complicats, :hrcml.
per als que tenen la casa i
la familia lluny. També
cal dormir. Durant un
temps passen la nit al
costat del fill, perd hi ha
periodes en qué els nens
estan aillats o passen a
hospital de dia i la familia
se n'ha d’anar a un hotel o
a una casa per a pacients,
com la Ronald McDonald,
la Fundacié Villavecquia
o0 la Casa Xuklis. Els hos-
pitals infantils solen tenir
també pisos de la seva
obra social 0 acords amb
hostals amb preus barats.

1 hi ha necessitats de la
malaltia que la Seguretat
Social no cobreix. Au-
diofons, cadires de rode
adaptacions a la casa. Hi
ha ajuts governamental
pero es paguen a poste-
riori. I és una despesa
enorme.

I sovint la parella salta
pels aires. I un d'ells con-
tinua amb el fill a I'hos-
pital, ara, sol. “Les rup-
tures son fregiients, no
tant per I'aspecte médic i
la malaltia com per la
manera com cadaset ho
viu, com es desfoga...”,
explica la doctora Vanesa
Muiioz. I es perden molts
amics als quals es deixa
de veure “perque no sa-
ben com acostar-s

Consells per a pares d'una jove que va viure mesos a l'hospital per un cancer ossi quan era petita

“Sempre van contestar les meves preguntes”

A. MACPHERSON Earcelons

ra té 22 anys, és mestra i

ha comencat a estudiar

Belles Arts. Quan tenia

9 anys, la Irina es va en-
frontar a un cancer ossi a la cama i
va passar més d'un any de la seva
vida lligada a I‘hmpiul Tambella,
els seus pares i el seu germa petit,
que va perdre tot ¢l protagonisme
que li tocava amb només 4 anys.
La seva mare, la periodista Ross
M. Carbonell, ho va explicar al Ili-
bre Algin dia, Irina,

“El meu germi o es va queix
que el recordo una mica
t, venia a veure'm i intenta-
va aprofitar al maxim el temps per
tenir la mama, el papa i la germa-

na”, explica 'expacient de cincer.
Diu que alla va descobrir una ma-
re valenta “que no em va deixar
veure mai el seu dolor; sempre,
tant ella com el meu pare, em mos-
traven ¢l millor d'ells. La meva ma-
re amb les seves caricies, el meu
pare amb les seves bromes, les se-
ves pessigolles”

conscient de la sort que va
teni :lls, sempre molt valents i
molt units, perqué hi havia altres

LA IMPORTANCIA DE SABER
“Tot es pot encarar,
perd és més facil

si saps qué et pot
passar”

nens amb pares que no es podien
veure i ¢l nen patia molt”.

A més d'aquesta manera de cui-
dar-la, ¢l que més aprecia dels
seus pares es que sempre li deien
la veritat, “cada vegada que els pre-
guntava qué em passaria, quan
m’havien d’operar, fins i tot quan
vaig preguntar si podria morir-

Ells em van dir clarament que
seguro que és la millor ma-
nera d'encarar les coses, Perqué
arar, pero és més fa-
aps queé et pot passar”,
Explica escenes daltres llits,
nens que els explicaven “tens un
refredat una mica fort, amor” i des-
prés ells preguntaven a tothom
plens d'angoixa. “Saber és una ne:
cessitat, a mi em tranquil-litzs

Un moment dur per als seus pa-
res va ser potser la caiguda dels ca-
bells. “I Poperacio,
tava tranqui
en. La mevan
cendre espelmes a Ic\)_lc
tres moments dificils han e
ultimes operacions, quan se li va
trencar 'empelt ossi que portava
pel cincer, “Potser va ser quan els

vaig veure més tocats. Cree que és
la primera vegada que van deixar

ALS PARES

“Que tractin els seus
fills amb normalitat,
que no sentin pena,
que ells ho detecten”

veure una mica de debilitat, no-
més un instant”, Va ser com si di-
guessin que ja n’havien aprés bas-
tant, “que ja no en necessitaven
mé

Als pares que debuten a I'hospi-
tal els recomana que transmetin
sempre optimisme i “que els trac-
tin amb normalitat, que no sentin
pena, que el nen ho detecta”.
[\cr que pots morir “et deixa desco-
brir el tresor que tens per ser viva,
saps que cada instant és Gnic, et
dona la possibilitat de viure apassi-
onadament i compartir el teu
temps, i aprofitar cada minut”
Diu que ara li costa de sentir amb
tanta intensitat, pero quan les
presses i la feina I'aclaparen inten-
ta recordar aquesta sensacio.e




