JESUS GONZALEZ MARIN: PRESIDENT DE L'ASSOCIACIO DE PARES DE XIQUETS AMB CANCER DEL PAIS VALENCIA

«El tractament que reben els xiquets
els traumatitza»

Les deficiéncies psico-pedagogiques en el tractament que reben els xiquets amb cancer fa
que aquests, de vegades, desitgen la mort. Els pares afectats lluiten per humanitzar el
sistema sanitari. L'obiectiu és aconseguir la felicitat del xiquet mentre pateix la malaltia.

Esther Roig

spanion, I’associacio de pares de
A xiquets amb cancer, fou legalitza-
da pel Ministeri de I’Interior el 26
d’agost de 1985. Al Pais Valencia
funciona des d’octubre de 1984, i el
nombre d’associats és de 180 families
afectades. En ’actualitat, Aspanion té
delegacions en les principals ciutats de
I’estat espanyol.

—L ’associacid de Valencia és una de
les pioneres, ;com i per qué va sorgir
la idea de crear una associacid d’aques-
tes caracteristiques?

—Bé, quan un metge et diu: «el seu
fill té cancery, el millor que pots fer és
crear una infrastructura molt forta on
aferrar-te, i ;quina cosa millor que unir
esforgos i esperances amb la gent que
esta passant el mateix que tu?

Mire, el pitjor que pot passar-te en
aquests casos és creure que s’esta sol
i creuar els bragos. Cal lluitar, perqué
aixo et manté viu, tragar-se uns objec-
tius i tractar d’aconseguir-los. Actual-
ment, als malalts que tenen una asso-
ciacio se’ls tracta millor que a la resta.

—¢ Quins son els objectius d’Aspa-
nion?

—Podria fer-te un llistat, perd crec
que amb una frase es pot resumir tot:
tractar que, durant els anys que dura
la malaltia, els nostres fills tinguen una
bona qualitat de vida. Aixo, per da-
munt de tot. Encara que al final el xi-
quet muira, si s’ha aconseguit que si-
ga feli¢ a pesar del tractament i dels
moments que passa a I’hospital, et pots
sentir un poc més satisfet.

—¢ Vol dir amb aixd que, actual-
ment, l’assistencia sanitaria que reben
aquests xiquets té deficiéncies? ¢Els
traumatitza?

—Deficiéncies psico-pedagodgiques,
si. Aquests xiquets sOn extraordinaria-
ment fragils i sensibles, més que de
comptagotes tenen necessitat d’afecte.
Des de fa temps, 1’associacid pretén
que siguen atesos per psicolegs que els
ajuden a assimilar els missatges, les
agressions que reben quasi diariament.
Ells no entenen per qué han d’estar

38

«Volem que els metges comprenguen que els pares som col-laboradors, no fiscals.»

hospitalitzats mentre els seus amics i
companys de classe estan fora.

L’ajuda d’un psicoleg els podria ser-
vir per traure’n alguna cosa positiva o,
almenys, per demostrar-los que no es
juga amb ells.

—Voste té un fill afectat per aques-
ta malaltia, ;ell sap que el cancer li es-
ta fent malbé la vida?

—Naturalment, I’altre dia el vam
haver d’ingressar una altra vegada a
I’hospital i abans d’eixir de casa em va
dir: «papa, aixd no és just». Hi ha xi-
quets, amb només cinc anys, que de-
manen als seus pares que els deixen
morir. Es un trauma molt fort, perd el
pitjor de tot és descobrir que no és que
el xiquet vulga morir; ells no saben en-
cara qué és la mort, no I’entenen com
un adult, s’ha de fer altra lectura, i és
que no té ganes de viure. I una perso-
na malalta sense ganes de viure té po-
ques possibilitats de curar-se.

—L’associacid ha portat les seues
reivindicacions a les mans dels metges
i de I’Administracid. ;Quina ha estat
la resposta?

—L’dltima contestacio de la Conse-
lleria de Sanitat va ser la de dir-nos que
les plantilles d’enguany estaven cober-
tes als hospitals. Ara bé, nosaltres hem

aconseguit que la secci6 d’Oncologia
Pediatra i en I’hemodialisi de La fe tre-
ballen amb els nostres fills dues mes-
tres de la Conselleria d’Educacio. Elles
han aportat als xiquets un aspecte més
Iidic, menys dogmatic. En una parau-
la, han fet que ’equip meédic adquires-
ca una mentalitat no meédica. L’altre
dia, un xiquet de tres anys, em comen-
tava que des que hi sdn les mestres aixo
jano semblava un hospital ple de gent
de blanc que ve a punxar-te.
—¢Quina és la resposta de !’equip
medic a les seues reivindicacions?
—La nostra batalla en aquest sentit
és la de mentalizar el metges perque
entenguen que els pares podem apor-
tar molt. Que no som fiscals, sin6
col-laboradors, i que és important for-
mar aquest triangle: administracid,
professionals i usuaris per tractar d’ar-
ribar a un equilibri. Una d’aquestes rei-
vindicacions és la d’aconseguir que les
terapies que reben els malalts siguen
compartides i assumides pels seus pa-
res i pels familiars. Pensem que els xi-
quets han de comptar amb la presén-
cia dels seus pares les 24 hores del dia,
tal com passa en molts hospitals de
Barcelona i als EUA. No obstant, a
Valéncia, els metges sembla que no vo-
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len entendre-ho. Estar condicionat per
un horari de visites et genera una an-
goixa que el xiquet percep. En alguns
casos experimentem fins i tot un rebuig
per la seua banda, perqué no entenen
per qué no ens quedem més temps amb
ells. Se senten abandonats.

—Quant a les condicions cliniques
dels seus fills, ;son acceptables?

— Actualment, només el 47% de xi-
quets tenen unes condicions cliniques
acceptables, és a dir, tenen habitacions
individuals i prou personal sanitari que
els atenga.

S’ha de tenir en compte que el 97%
de xiquets amb cancer del Pais Valen-
cia es concentren a ’hospital infantil
de La Fe. D’aquests, només €l 54% rep
un tractament en les degudes condi-
cions cliniques, perd en un semisoterra-
ni, i la meitat no disposa de llum solar
en les seues estades a 1’hospital. El 43%
restant no esta aillat com és preceptiu
a altres patologies, i els tractaments de
quimioterapia els els administren gent
que no esta preparada. Segons la Me-
moria d’activitats de la seccio d’Onco-
logia de I’hospital infantil La Fe de
1987, hi ha hagut un augment del 20%
de xiquets respecte a 1986. Aquest per-
centatge s’estd mantenint enguany, de
manera que augmentara el nombre de
xiquets hospitalitzats en males condi-
cions.

—¢I com es podria solucionar aixo?

—Seguint els criteris que recomana
I’Organitzacié Mundial de la Salut. Es
a dir, amb la creaci6é d’una unitat on-
cologica cada quatre milions d’habi-
tants, amb una capacitat de 30 llits (ac-
tualment n’hi ha 12), i integrada per
equips medics d’infermeria, psicolegs
i pedagogs.

—¢De quina manera ha viscut la
seua familia la malaltia del seu fill?

—E:s terrible. Des de la primera fa-
se, en que no t’ho arribes a creure, fins
que aconsegueixes adonar-te’n. La ve-
ritat és que no ho arribes a assimilar
mai,

—Per acabar, voste, com a president
de l’associacid i pare d’un xiquet afec-
tat, ;que aconsellaria a una familia que
es trobara en aquestes condicions?

—E] primer que els diria és que no
defallesquen, que no és una lluita per-
duda. Avui, el percentatge de cura-
cions és molt alt, perd, malaurada-
ment, els tractaments sén molt llargs.
Cal que tinguen una gran forga i que
ajuden els seus fills perqué no es con-
vertesquen en unes persones debils. Cal
tenir en compte que aquests xiquets
s’han d’integrar després en la societat,
¢€s necessari donar-los anims. La lluita
és llarga, perd paga la pena. O
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