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01. La Matilde i la Valentina, al pis

de Barcelona on viuen. 02. Les

mans de tota la familia, també de

I’Alberto i 'Hugo. pere viraiLi

SALUT

-

“Les cures pal-liatives son la vida
de la nostra filla Valentina”

Uns 300 menors malalts moren cada any sense que hi hagi un programa especific de suport per a ells

MARIO MARTIN MATAS
BARCELONA

“Que has de fer? ¢Tornar a la feina
iperdre’tlavidadelatevafilla, quan
saps que et necessita 24 hores al
dia?”, es pregunta Matilde Pérez.
Ellail’Alberto han accedit a expli-
car la seva experiéncia com a pares
amb I"inica voluntat que es doni a
coneixer lanecessitat d'impulsarun
programa de cures pal-liatives per
amenors, com el programa que ja
existeix per atendre els adults en la
fase final de lavida. Numeéricament
no és una demanda gaire gran, pe-
roindividualment potrepresentar-
ho tot per a les families que han de
passar per unaexperiéncia tan trau-
matica. “Sentim una gratitud eter-
na. Les cures pal-liatives ens perme-
tenviure lavida de la Valentina des
del principi fins al final, que no és
pocacosa”, assegurala Matilde, que
forma partdel programa que haen-
gegat la Fundacid Enriqueta Villa-
vecchia, en col-laboracié amb I'Hos-
pital de Sant Pau de Barcelona, per
ajudar aquestes families a bregar

amb laseva particular situacid i, so-
bretot, permetre que malgratles di-
ficultats puguin fer una vida al més
normalitzada possible a casa seva,
un entorn més adequat que no pas
les habitacions d’hospital.

Aixi ho expliquen la Matilde i
I’Alberto mentre la Valentina, la se-
va filla de només cinc mesos, esta
estirada al sofa, connectada a una
maquina que supervisa continua-
mentlapresenciad’oxigenalasang.
Respiraamb dificultat i unabomba
que li va a parar directament a I’es-
tomac garanteix que ingereix lallet
que necessita. L'Hugo, I'altre fill de
laparella, de quatre anys, interromp
el joc quan la seva germana petita
sembla que comenca a plorar, i li fa
un petd. Diu que ell també ajuda a
cuidar la Valentina, i els pares con-
firmen que sumar-lo és la millor
manera de no deixar-lo de banda.
Aix0, com tantes altres coses que
admeten que finsitot els hanrepor-
tat moments de felicitatintensa que
mai haurien somiat, només hasigut
possible des que la Fundacio els va
proposar incloure’ls en el seu pro-
grama de pal-liatius pediatrics. “No

ésunasituaciéideal, pero sique ens

haajudat a trobar el sentitdelavi- Fundacid
da. Un fill et canvia la vida, i en L’Enriqueta
aquestes circumstancies és literal”, vill hi
afegeix la Matilde. lflavecchia
buscaampli
Un miler de menors els pa|||at|u

La Valentina va néixer I’agost pas-
sat, després d’un embaras i d'un
part normals. La malaltia genetica
que pateix només es va apreciar més
tard, quanvarevelar-ho el reguitzell
de proves mediques que els van
obligar aquedar-se al’hospital
dos mesos i mig. “Aixafa
molt”,diulamare sobrela
necessitat d’estar tant
de temps ingressades,
malgrat que en tot mo-
ment agraeix l'ex-
cellent atencié que |
han rebut. Gracies al
programa de cures
pal-liatives, i totique ;
saben que la seva filla # *
pateix una patologia
que compromet la seva ™
vida, poden tenir-la a casa

i anar només a I’hospital en
moments puntuals. Un seguitde

elsadults

que jareben

maquines i la possibilitat de trucar
als professionals de I’hospital i de
laFundacié entotmomentidavant
de qualsevol dubte, els aporta la
tranquil-litat que tant necessitaven
per afrontar el futur amb coratge.
A Catalunya, cada any moren
prop de 500 menors d’edat. Entre
2501300 ho fan per una malaltia li-
mitant de la seva vida, previsible, i
fent’extrapolacié d’aquestes xifres
es calculaque actualment prop d’'un
miler de joves i nens necessitari-
@ encures pal-liatives, diula gerent
de la Fundacid Enriqueta Vi-
llavecchia, Anna Varderi.
“Els nens necessiten una
atencié especialitzada,
des de la pediatria”, per-
que la malaltia i I’abor-
datge han de ser dife-
rents que en el cas dels
adults. Ho corrobora el
metge del programa Vi-
\ cente Serna, que puntua-
litza que entre el 40% i el
50% dels casos que es diag-
nostiquen sén sindromes ge-
neétiques, al voltant d’'un 30%
malalties oncologiques i la resta
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patologies neurodegeneratives.
“Unnenno ésun adulten petit, iai-
x0 té unatraduccid importantatots
els nivells”, des dela dosi necessaria
de medicament fins a la manera
d’abordar el tractament, explica, tot
ique avegades és dificil determinar
I’esperanca de vida. “No ens cen-
trem en la mort, sind que ens cen-
trem en la vida. Pel fet de tenir una
malaltia greu, el nen no hade deixar
de jugar o de tenir drets”, afegeix
Varderi.

Cinc hospitals implicats

L’Enriqueta Villavecchia va iniciar
ara fa un any el seu projecte, pen-
sant en els cinc hospitals amb els
quals ja treballa des de fa anys per
al’atenci6 de nens amb cancer. S6n
I"'Hospital de Sant Pauiel de la Vall
d’Hebron de Barcelona, el de Sant
Joande Déu d’Esplugues de Llobre-
gat —un centre pioner en aquest
camp-, el Germans Trias i Pujol de
Badalonaiel Parc Tauli de Sabadell.
Laintenci6 de la Fundacid és oferir
suport psicosocial,amés d’incorpo-
rar professionals sanitaris per fer
l’assistencia a domicili. En ultima
instancia, volen “acompanyar el
nenilafamiliaen totel que necessi-
ti”, afirma la cap d’oncologia pedi-
atricadel Sant Pauipresidentadela
Fundacid, Nuria Pardo.

Perd écomes pot ajudar una fami-
lia en una situacio tan extrema com
potserlaperdua previsible d’un fill?
“Sovint estan tan col-lapsades emo-
cionalment que sénincapaces de de-
manar recursos. Hem de ser nosal-
tres que ens hiacostem”, explica Par-
do. Peraixo0 ésimportant1’especialit-
zacio. A més, les necessitats que
s’hande cobrirsondiverses, desd’un
voluntari que jugui amb els germans
del malalt, fins a un psicoleg o una
treballadora social que supervisin la
possible peticié d’ajudes. Un terra-
trémol aixi, de fet, pot comprometre
Pestabilitat laboral dels pares. A fa-
vor d’ampliarels pal-liatiuside crear
equips pediatrics hi ha criteris étics,
diu Varderi, pero també economics,
per’estalvi que representaevitarin-
gressos. “Una intervencid abans fa-
cilita el dol de després”, apunta Jor-
di Royo, psicoleg de la Fundacio.

Per tot plegat, la Fundaci6 Enri-
queta Villavecchia demana col-labo-
racio al departament de Salut per
estendre el seu programaatot Cata-
lunya. “Els nens, per sobre de tot,
volen ser nens, i sén més nens a ca-
sa seva, amb les seves joguines i la
seva familia, que no en una habita-
ci6 d’hospital amb visites controla-
des”, afegeix la treballadora social
Laia Puigdengolas. Ho corroborala
Matilde, que subratlla que “ideal-
ment” el programa hauriade serac-
cessible per a tots els nens que ho
necessitin, amb carrec als pressu-
postos publics. La motivacio per a
un metge, diuSerna, vaenlaliniade
tornar a la medicina més tradicio-
nal, preocupada per cuidar i no tan
sols per curar. Per a la Fundacio,
finsitotvaunamicamésenlla. “Els
nens també es moren i tenen dret a
ser atesos bé”, diu Varderi. s




