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Carles Capdevila és qui desencade-
na aquesta entrevista, Gala.

Gala Serrano: Si, 'abril de ’any pas-
satvaiganaral’Auditori AXA aconéi-
xer el Carles Capdevila quan presen-
tava Lavida que aprenc. Emvaigacos-
tar al mon de ’'educacio perque aun
dels meus quatre fills li van diagnos-
ticarunadisléxia greu quan tenianou
anys i després de batallar amb una
primera escola i una segona escola, i
amb I’etiqueta del “tonto dolent”, no
vam acceptar un canvi a una tercera
escola. El noi ja estava amb una au-
toestima molt baixa i vaig decidir es-
tudiarun masteren dislexiailectoes-
criptura. Al final vam decidir que un
dels dos, que vaig ser jo, educaria el
nano acasa. Després vaig saber que hi
haviaunaescolaaSant Joan Despi, el
Broc, que tracta nanos amb dislexia.
Hivaigferlespractiquesivaigdesco-
brir que eraunaescolaque feiael que
fem els treballadors sanitaris: acolli-
da, acompanyament i no jutjar. Li
vaig dir al Carles que treballava a
I'Institut Catalad’Oncologia, que vo-
lia parlar amb ell del treball conjunt
quepodrien fer metgesimestres, per-
que notavem que alguna cosa no es-
tavemfentbé,iemvadir “Convidam
ienparlem”, perdovamoriralcapd’'un
parellde mesos. Novaigdesistirivaig
convidarel meututordel’escolaave-
nir a I’ICO. Li vam posar una bata
blancaivaentraralavisitad’unano-
iaamb cancer de mama avancat, que
vamorir. Lanoiatenianens petits,iel
tutor de I’escola va confirmar que no
ho abordavem bé amb els nens.

I tu, Daniel, com vas arribar aqui?
Daniel Toro: Soc psicoleg i infer-
mer, i vaig treballar molts anys a

I’'ICO com a infermer a oncologia i
pal-liatius. Vaig participar en la ses-
sio clinica que va muntar la Gala a
partir del cas d’aquestadona que te-
niafills petits. Buscavem com parlar
amb els nens del canceridelamort,
perque a Sant Joan de Déu, potser
perque és un hospital infantil, tendi-
em a tractar els adolescents d’'una
manerainfantilitzada. I aun mateix
adolescent,al’ICO, potserel tracta-
riem com un adult. Aixo ens va mo-
tivar a comencar a treballar.

Quins problemes havieu detectat?
G.S.: Enscostavaarribar als fills pe-
tits d’adults joves amb cancer, i ens
costava en part perque els mateixos
pares els protegeixen. Tampoc no
podem arribar als tutors de I’esco-
la d’aquests nens per explicar-los
que a aquesta nena se li morira el
pare o la mare. Hi ha molt de tabua.
Perexemple, amb el fet que elsnens
participin de la presa de decisions.
O en el comiat, la cosa més barbara
que trobem. Que es mori el pare o
lamareiel que es queda es negui a
portar el nano aacomiadar-se... Ve-
iem nensijoves a qui els queda un
dol patologic per no haver-se pogut
acomiadar.

Pero suposo que el comiat no es pot
improvisar. Com el prepareu?

G.S.:Alacarrerade medicinanoens
ho ensenyen. Ens hem hagut de for-
mar nosaltres. Com s’aborda? S’in-
tenta que els pares parlin amb els
fills des del diagnostic. Que comen-
cinaferservirelllenguatge propide
la malaltia. Un tumor no és un “bit-
x0”, és un cancer. Sila mare esta in-
gressadaino et pot portar al’esco-

Perfil Vaig conéixer la Gala
Serrano Bermudez (cap del
servei de cures pal-liatives de
I’Institut Catala d’Oncologia) i
el Daniel Toro Pérez (psicoleg
de la unitat de cures
pediatriques de 'Hospital de
Sant Joan de Déu) quan em
van convidar a recordar el
Carles Capdevila en una
jornada titulada Adolescent i
Jove adult amb malaltia greu.
S’hi van reunir personal
d’infermeria, psicolegs,
educadors socials, mestres,
pediatres, oncolegs i
professionals diversos en
contacte amb la delicadissima
situacio d’abordar la malaltia i
la mort amb nens i joves. El
programa era prou explicit,
amb sessions com ara “La
presa de decisions del menor
madur”, “El suport per anens i
adolescents amb germa greu”,
“El professorat davant
malalties greus d’alumne o
familiars”, “El dol de pares” o
“L’adaptacio ala pérdua”. Van
sortir-ne experiéncies
extraordinaries, com arala del
dia que els alumnes d’una
classe apuntaven a la pissarra
el nom d’avis que havien morti
de qui no s’havien pogut
acomiadar. Parlar-ne en veu
alta els feia bé. Quan ja s’havia
acabat la sessio i anaven a
esborrar la pissarra, la mestra,
plorant, va escriure-hi el nom
d’un antic novio. Ella també
tenia un dol per resoldre.

la és perqueé té una malaltia greu. I
siasobre entraen procés de final de
vida, toca acomiadar-se’n. Pero so-
vintels paresjaestan patint molt pel
fet que es quedaran vidusies veuen
incapacos de, a sobre, haver de par-
lar amb els fills.

D.T.: Els psicolegs donem per des-
comptat que el nen o adolescent sap
coses. Que no els diguin que el pare
olamare estan malalts novol dir que
no ho sapiguen, ja ho noten a casa,
quan passa alguna cosa. No respon-
dre al que necessiten, que no signifi-
ca explica’ls-hi tot, és pitjor perala
seva salut global que no pas donar
per descomptat que no saben res.

Aixo vol dir que heu de fer un ves-
tit amida cada vegada.

G.S.: Per descomptat. Cada familia
ésunmonde creences, valors.I hiha
diverses velocitats en el descobri-
ment de la veritat. Com diuen els
psicolegs, cal dir laveritat tolerable,
que és la veritat que un pot resistir
en cada moment, pero que sigui ve-
ritat, perque avegades els paresoles
mares han construit unes histories
que davant del nen cauen com un
castell de cartes quan arriba I’hora
d’enfrontar-se a la veritat. I destru-
ir tota la historia que s’ha muntat és
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durissim. Ho fem partint de la base
de no jutjar, de veure que ho han fet
desdel’estima. Pero el nano agraeix
moltissim que li diguin la veritat.
D.T.: Fixa’t: hi hanens que, com que
els seus pares malalts fan el cor fort,
es pensen que no saben que estan
malalts! I necessiten que els diguis
queels pareshosaben.Iensbrindem
a l'adolescent perque sapiga que,
quan vulgui parlar, tindra una perso-
nade confianca que ’escoltara.

Que passa quan és el noi jove qui té
la malaltia greu?

D.T.: Un adolescent que porta cinc
anys de quimio sap que cada vegada
quelicanvienlaquimio és perque no
ha anat bé. No pots ocultar-li el re-
sultat de la prova, pero a vegades el
pare o lamare, de bona fe, intenten
despistarilidiuen queli faltaunre-
sultat. I que viuen pitjor? La menti-
da. Sentir-se traits. No ho toleren.
Teniem el cas d'un adolescent de 16
anys a qui la mare no volia explicar
que lamalaltia havia avancat. Pero
tenien un grup de WhatsApp famili-
arihovaexplicar. Lamare es vadei-
xar el mobil al’habitacidielnoihova
veure i se’ns va posar a plorar, molt
trist, abans que vingués lamare, per-
que que I'inica persona de confian-

cali hagués ocultat la veritat el feia
sentir trist i enrabiat.

Com és la relacié amb els germans
del jove malalt?

D.T.: Buf, pobre, el germa ja no
compta. Perque visqui la seva vida
com anen,els pares no li expliquen
res perque no pateixi. I resulta que
pateixen molt. Els germans també
necessiten sentir-se importants.
Un dia vam fer una activitat en que
preguntavem a germans de nens
malalts “Qué necessites dels pa-
res?”, i deien “Que em preguntin
com estic, que em donin temps per
amiamb ells i que m’expliquin com
estan ells”. Es que els nens es pre-
ocupen molt pels pares. Es igual
I’edat. Isison petits, dels del pensa-
ment magic, poden pensar que si els
pares no parlen amb ells és perque
han fet coses dolentes i que per ai-
x0 no els estimen. Una nena malal-
ta de sis anys, d’'una familia molt
creient, li va preguntar a la mare
que passava si es moria. I la mare,
en comptes de contestar, es va po-
sar molt nerviosaise’nva anar. Va
passar tota la nit buscant una res-
postaperinternet,ial matilivadir
que I’havia trobat. I la nena va dir
“No vull parlar d’aixo amb tu per-

Sinceritat
“Comdiuen
els psicolegs,
caldirla
veritat
tolerable,
laqueun pot
resistiren
cada moment”
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que et poses molt nerviosa”. O sigui,
“No vull fer-te mal”.

Quina hauria sigut la resposta cor-
recta per a aquella nena?

D.T.: L’actitud que recomanem per
parlar amb nens i adolescents és la
deretornarlapregunta. “Que et pre-
ocupa, d’aix0?” Saber que esta pre-
guntant, exactament, que ’'amoina.
Avegades pregunten perveuresiels
pares s’adonen de que esta passant,
perque hi ha pares que mai volen
plorar davantel fill, i el fill pensa que
potser no s’adonen que esta greu.

Alajornada que vau fer hi van par-
ticipar els serveis territorials d’En-
senyament del Baix Llobregat.
D.T.:Si, perque els professors poden
ensenyar-nos com relacionar-nos
amb els nens. Penseu que un com-
pany malalt o el pare o la mare d'un
company malalt desperten pors i
emocions a tota la classe.

G.S.: Per no dir quan un nen mor. La
sindrome de la cadira buida. Enmig
d’un cursescolar, que fasamblacadi-
railes coses que ha treballat el com-
pany? A vegades hi ha families de la
mateixaaulaque novolen que s’expli-
quieldololamortpernohaver-nede
parlar amb els nanos. Una de les po-

nents, la Xusa Serra, ha fet una feina
ingental Vallesambunes aules que es
diuen Ara Si Que Sé, per a canalla de
primaria. I saps queé li passa? Doncs
que sovint li surten dols no resolts
dels nanos, que comencen a plorar
perque es va morir I’avi o el tiet i no
vananaral’enterramentonose’nvan
poder acomiadar. Hi ha pares que el
diaquesaben que ve aquesta senyora
avisen que el seu fill no anira a I’es-
cola perque no volen que el nen pre-
gunti res sobre la mort.

&Als oncolegs ja els van preparant
per comunicar-se?
G.S.:Arasiques’estacomencantain-
troduir la comunicaci6 de males no-
ticies. Acabis sent ginecoleg, uroleg
o oncoleg, sempre se’t morira algu.

Si et diuen que et vindra a veure el
metge de cures pal-liatives, de se-
guida entens queé vol dir aixo. ¢Ho
viviu com un estigma?

G.S.: Si, avegades per no dir pal-lia-
tiusdiuen que vindra una “metge del
dolor”. Avegades parlen d*“equip de
suport” ode “control de simptomes”.
Als EUA estan canviant la termino-
logia i estan substituint pal-liatius
per suport.

D.T.: Jonoesticd’acord a canviarel
nom. Ho entenc, perque a pediatria
enviarunnen apal-liatiusvaen con-
tradel desigde tothomiés moltdur.
Pero com vols que ens diguem? Si
ens fem dir “els barrufets”, al cap
d’un any tothom sabra que quan ve-
nen “els barrufets” és que el malalt
esta molt greu.

Qui us cuida a vosaltres?
G.S.:Ensapassionalafeina, peroels
quetreballen ellimit,com araels sa-
nitaris d’urgencies o els bombers,
Iideal és que tinguin una persona
externa que els faci de suport. Quan
unestabaixde moral, sel’ajuda, per-
que a vegades surts de I’hospital
pensant que tothom s’esta morint.
D.T.: Els psicolegs fem supervisio
amb un psicoleg extern, o anem a di-
nar plegats i fem un dia diferent. Es
una forma d’autocura. Parlem, ens
desfoguem. També fem el tancament
un cop mor el nen, i el fem amb la fa-
milia, i diem que el fem per ells, pero
també per nosaltres. Podem veure
comestan els pares després de ’'expe-
riencia. I fem un tancament d’equip
en que parlem de com ens hem sen-
tititreballat.

6Avui tolerem méslaveritat ola to-
lerem menys?

G.S.:Més. Lagentvol tenir més infor-
macio, sobretot perque la tecnologia
laposaal’abast.1ésbo queens exigei-
xin que tinguem unabona competén-
cia no només en I’especialitat, sind
també en la manera de comunicar.
Arahihareclamacions perque el pro-
fessional no ha transmes confianca.
Antigamenteraimpensable. Els met-
ges ens hem de presentar, donar la
ma, tenir cura d’altres aspectes im-
portants. Aix0 ha canviat. s



