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«Ver sonreir a un
nifio que no habla es
un gran triunfo»

La primera Unidad de Dia de
cuidados paliativos pediatricos
de Espafia, en la Fundacion
Vianorte-Laguna de Madrid,
brinda nuevas terapias y
cuidados a los nifios y apoya a
los familias.

29/02/2016

Enlace al reportaje publicado en ABC
(Descarga en PDF)

KRRk


https://www.abc.es/sociedad/abci-mundial-enfermedades-raras-asumimos-pacientes-ninos-201602290148_noticia.html
https://odnmedia.s3.amazonaws.com/files/ABC20160229-145854.pdf
https://odnmedia.s3.amazonaws.com/files/ABC20160229-145854.pdf

Amir nacié como «un nifio
normal». Eso es 1o que dijeron a
Fatima e Hicham, dos jovenes
marroquies que antes de cumplir la
treintena ya tenian tres hijos.
Llegaron a Espafia en 2007 y en su
pais de origen Amir no podria tener
nada «normal», ni unos cuidados
paliativos como merece ni una vida
digna, asi que el matrimonio confiesa
sin rubor que no quiere volver. Alli,
la vida de Amir seria «imposible»,
definen.

Alos pocos meses de nacer, a Amir
ya se le intuia que tenia
dificultades respiratorias,
permanentemente tiene mucosidad,
sus musculos estan rigidos, su cuerpo
tumbado parece una tabla sobre una
de las diez camas ocupadas en la
unica unidad de Dia de Cuidados
Paliativos pediatricos de Espafia. Esa
unidad que ha regalado suspiros,
movimientos y halitos de vida a Amir
estd situada en la zona de Laguna de



Madrid. El Hospital de la Fundacion
Vianorte-Laguna otorga cuidados a
mas de un centenar de pacientes con
enfermedad avanzada y hace dos
afos estreno este pequefio rincon
dedicado a los nifios. «<Son pacientes
que se van», asumen sus
componentes.

El trabajo de la musicoterapeuta
Maria Martinez-Gil, la enfermera
Marina Buendia y el equipo
excepcional conformado por
pediatra, terapeutas ocupacionales,
médico, auxiliar, trabajadora social y
psicologo tiene grabado en la piel
que los nifos tienen enfermedades
raras, desconocidas como la de Amir,
y que, al final, moriran. «<Hemos
tenido casos de pacientes que han
llegado hasta con 21 afios, pero no
es lo frecuente. Normalmente viven
unos afios», dice Marina, quien se
agarra a su fe como un instrumento
laboral mas. Gracias a ella, no
concibe el deceso de estos nifios



como un camino de dolor, sino que
se esfuerza cada dia por
proporcionar a cada uno de ellos un
transito mas llevadero.

Concuerda con Maria, que ha
aprendido una cancion musulmana
para la estimulacion del nifio
marroqui. «Salam Amir», canta con
la precision propia de la mejor
soprano, mientras desliza un
instrumento por las manos del
pequerio de 3 afios, y le pone las
cuerdas de su guitarra en la barriga.
Asi consigue llegar hasta donde la
medicina y la palabra no llegan.
«Algunos de estos nifios llevan una
bomba que les inyecta medicacion de
forma continuada. Con la musica,
de repente, sonrien o llegan a
mover un pie, y ya es una conquista»,
dice Maria, mientras Marina coge el
recado. «Es como si las melodias de
Maria ocupasen el espacio que no
puede rellenar un medicamento»,
dice. «Por eso, queremos llamarlas



terapias no farmacologicas,
estimulan el desarrollo cognitivo de
pacientes que tienen mermadas sus
capacidades. Ha habido nifios que
mientras dura la sesion de
musicoterapia se olvidan de su dolor
y no reclaman medicacion hasta
pasadas las horas», reivindica la
terapeuta de la musica.

Se nota la mejoria que aportan las
notas musicales y logran una
comunicacion por parte de los nifios
«intencional» que no tenian con
anterioridad.

Un movimiento, un trofeo

La técnica de Maria nace siempre
con el estudio del caso. Cada dia el
nifio puede encontrarse en un estado
diferente: nervioso, bajo de
saturacion de oxigeno, apagado...
«Hay que subirle, relajarle o lo que
precise en cada momento. La musica
lo consigue», sefiala esta
dicharachera mujer de mirada azul y



limpida. Un leve movimiento de
alguien que no habla ni gesticula
es un triunfo de satisfaccion para el
equipo del Hospital Centro de
Cuidados Laguna y sus familias.

Aqui se trabaja en dos frentes con los
nifios: el fisico (fisioterapia, terapia
ocupacional y medicina
convencional) y la musicoterapia,
con el juego de las emociones de un
nifio y que ha conseguido tamarios
resultados que ya esta en estudio por
parte de otras regiones, como
Andalucia.

La Unidad de Dia Pediatricase
sostiene con el apoyo de otras
fundaciones, como Jaime Alonso
Abrufia y Fundacion Porque Viven,
que subvencionan a padres sin
ningun tipo de recurso para que no
se abandone el cuidado de estos
nifios de los que solo una silla
adaptada puede costar 3.000 euros.
El hospital de adultos esta
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concertado con la Comunidad de
Madrid. «Estan vivos ahora. Hay que
darles el mejor bafio de suviday
ponerles el parfial de su vida. Sus
familias tienen una sensibilidad
especial para las cosas pequeifias.
Disfrutan viendo a sus hijos comerse
un puré porque eso significa mucho,
que mejoran», dice la enfermera
Marina, embarazada de su primer
retono.

Aqui el verbo que se conjuga no es el
de curar o sanar, solo mejorar. «Esta
es una forma de poner el broche de
oro al final de su vida», complementa
otra integrante del grupo
multidisciplinar.

La pasada ha sido una noche dura
para otro de los pequefios internos
en la unidad de dia del hospital que
ambiciona, ademas, y con la
financiacion precisa, abrir en
periodos vacacionales para que las
familias descansen y se ocupen del



resto de sus integrantes. «Hace poco
una madre nos dijo que llevaba once
afnos sin disfrutar de unos dias
libres», contrasta parte de este
plantel, que no solo cuida de los
nifios, sino que se encarga en buena
medida de apoyar a los padres. «Son
familias que cuando llegan aqui
llevan una larga travesia detras. Si
son pacientes agudos, van al Hospital
Nifio Jesus. Cuando llegan y les
ofrecemos hidroterapia en bafiera
con hidromasaje, y ven la mejoria
que experimentan, solo tienen
agradecimiento», explican.

Padres coraje

Lecciones que no estan reservadas
solo a los pequerios de la casa. De los
diez que hay internos en esta unidad
de dia solo dos son por causas
arbitrarias, dos estan por causa de
accidentes domésticos y el 80%
restante tienen enfermedades de
esas que hoy conmemoran una



efemérides que, como el dia de afio
bisiesto, es extrana.

Por la noche volveran a casas como
la de Hicham y Fatima, en la zona de
Entrevias, donde Amir tendra que
ser «cargado» hasta un cuarto piso
sin ascensor, a una habitacion
compartida por sus padres, sus
hermanos Anis y Malak y la familia
paterna. «Es mi hijo. En ningun
momento pienso en la idea de que
vaya a morirse, solo en la de
procurarle la mejor vida». Fatima se
queja de su rudimentario castellano,
pero se le entiende con una nitidez
que aturde. «A los dos-cuatro meses
ya vimos que su cerebro no era igual.
Todavia no nos han dicho qué le
ocurre ni como se llama su
enfermedad, dicen ahora que le falto
oxigeno en el parto».

Es muy dificil para esta pareja
proveniente de Alhucemas darle los
cuidados que necesita, por recursos



economicos y por las especificidades
de su dolencia, que es tan rara que
adolece hasta de falta de nombre.
«Volvimos a casa de mis padres en
Marruecos solo dos veces. No lo haré
mas, cuesta tanto mover a Amir, y
cada dia alli en un hospital es
muchisimo dinero... Solo los ricos
pueden tener un enfermo asi en
casa», dice Fatima, y secunda su
marido en un perfecto espafiol.
«Cuando llegue su momento morira;
mientras tanto, nadie va a querer a
mi hijo como yo. Es mi angel», repite
Fatima mientras mira a su hija
mayor, Malak, cuyo toponimo en
arabe tiene ese mismo significado,
angel.
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Si desea que su hijo sea tratado o
hacer un donativo a la Fundacion
Vianorte-Laguna:

Teléfono: 91 509 91 37



www.lagunacuida.org

También puede aportar cualquier
cantidad, porque «muchos pocos es
un mucho», a la Fundacion Vianorte-
Laguna a este numero de cuenta
bancaria: ES64 0049 6103 98
2516054835

Erika Montafiés

ABC
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