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‘“Quanabraco
laGinaéscomsi
s’atureselmon”

Vosté acaba de publicar un diariintim de lare-
lacié amb la seva filla, afectada per la sindrome
de Rett. Qué espera aconseguir?

Diverses coses. Primer, contribuir que Sant
Joan de Déu, on hi ha una especialista mundi-
al, obtingui recursos per investigar la sindro-
me. Segon, donar a conéixer que hi hanens i
nenes amb malalties poc conegudes. Tercer,
dir ales parelles que es troben en aquestes cir-
cumstancies que tenir un fill discapacitat no
éslafi delmoén i que amb ajut te’n surts.

Per qué ha titulat el llibre Criatures d’un altre

planeta?

De vegadeslameva filla,la Gina, riuino saps
per que. I és perque veu coses que tuno veus,

perque concep larealitat de manera diferent.
Es com si fos d’un altre planeta.

I com és aquest planeta?

La Gina disfruta de les coses amb plenitud en
elmoment que les té. I, amés, se t’entrega
d’una manera que commou. De vegades la
miroil’envejo.

L'enveja?

Si, perqueé les dificultats les té ella. El seu cos
no 'obeeix. Té crisis, té escoliosi, pren un
munt de medicaments. I, malgrat aixo, té una
gran capacitat d’estar positiva i contenta.

La Gina ha enriquit la seva vida?

Itant! Jo crec que, sino hagués conegut la
Gina, hauria sigut molt més cretina totala
vida. Ella m’ha ajudat a reformular els valors,
a descobrir el que és essencial.

I que és essencial?

Encara que soni carrincld, estimar i transme-
tre 'estimacio a la gent del teu entorn. Es el
que compta, el que et manté viuien equilibri.

éEspera contribuir a un canvi de consciéncia so-
cial sobre la malaltia que afecta la Gina?

Tant de bo. Perque la malaltia i el dolor, com
lalegria, és el que realment ens uneix. Vivim
en una societat a qui costa acceptar el dolor.

En laprimera part del llibre parla de lasevare-
lacié amb la Gina. En la segona, dels sentiments.
Al principi hi havia dolori demanda de socors.
Hi abocava el meu patiment, ila incertesa.
Vaig estar a punt d’emmalaltir per prendre’m
les coses com me les prenia. La Gina patia, ijo
patia més encara. Vaig pensar que si seguia
aixi, m’ensorraria. I al final vaig entendre que
hi havia una altra manera de viure la malaltia
de la Gina sense deixar-m’hi la pell.

DIEGO IBARRA

PERFIL. elisabet pedrosa (Barcelo-
na, 1969) és periodista. Ha escrit el llibre
Criatures d’un altre planeta(La Magrana
i Déria), en qué narra I’experiéncia cor-
prenedora amb la seva filla Gina, de cinc
anys, que pateix la sindrome de Rett, una
rara malaltia neuroldgica. L’Elisabet no
ha escrit el llibre per guanyar diners, ja
que el 100% dels drets d’autor aniranala
recerca contra la malaltia. El llibre es pre-
senta dema dijous, a les 19.30 hores, ala
Casa del Llibre (passeig de Gracia, 62).

D’on treu les energies per ser tan forta?

Dela Gina. Ella té grans dificultats de coordi-
nacio. Per fer les coses més basiques ha de fer
un esfor¢ sobrehuma. Ha de tenir molt de co-
ratge. Com no I'he de tenir jo?

Quina reaccio va trobar en la gent quan va co-
néixer lamalaltia de la sevafilla?

Al principi, desconcert. Pero a partir del mo-
ment que vam demanar ajuda activament
vam descobrir el millor de la condicié huma-
na. La gent t’ajudait’encoratja. Veus que no
estas sol.

¢El nostre sistema sanitari esta preparat per
atendre casos com el de la Gina?

Els metges haurien de tenir molta sensibilitat
al’hora de seguir el procés d'una familia que
no sap que li passa ala seva filla. S’ha d’escol-
tar els pares i acompanyar-los fins que arribi
el diagnostic. I quan et diuen que la teva filla
té una malaltia greu, hi hauria d’haver un psi-
coleg que et digués que no és la fi del mon.

Vostés no es van sentir gaire acompanyats...
Ens vam emportar a casa una nena que no te-
niem niidea de com tractar. No sabiem com
serialanostravida nila d’ella. Estavem en-
fonsats. El pitjor era que en aquell moment no
hi havia ningu per ajudar-nos. Després, quan
vam buscar, vam trobar la gent que fa aquest
paper. Pero el professional ja hauria d’aparei-
xer als primers moments.

Es va sentir culpable?

Al principiintentes buscar-ne el
responsable. Et qliestiones si has
fet alguna cosa mal feta durant
Iembaras. Al final assumeixes
que no hi ha cap culpable, que és
cosa del'atzar. Aixo donapau. La
culpano porta enlloc.

Pero ningt els va poder estalviar el dolor...
Si, i cal temps per pair el dolor. Pero al final
te’n surts i descobreixes el teu fill.

1 vosteé qué va descobrir?

La Gina, i els nens com ella, son sensitius,
amorosos. Aporten molt, i aixo no és cap
topic. Tenen un altre temps. Quan jo arribo a
casaiabracola Gina, és com si s’aturés el
mon. Ella esta fora de la nostra voragine.

La malaltia va afectar larelacio de parella?
Va ser duri dificil, pero també en aixo vam
buscar ajuda, perque voliem seguir junts, i al
costat de la Gina.

&Sap que hi ha molts homes que surten cor-
rents quan apareix un problema aixi?

De ganes de sortir corrents tots en teniem,
perque la situacié era desagradable. Pero van
poder més les ganes de lluitar perla Gina. I
també hi havia un altre fet poderas: el fill que
venia al darrere, el seu germa Pol.

¢Es dificil conciliar la feina amb les atencions
que necessita la seva filla?

Al principi dubtava si podria tornar a treba-
llar. Tenir una persona que depén de tu tot el
dia esgota. Cal una persona al seu costat, sem-
pre. Ha tingut crisis nocturnes. Jo he passat
una nit rere I'altra sense dormir. I llavors ne-
cessites desconnectar...

&Trobaalguna cosa a faltar en la seva relacié
amb laGina?

Parlant amb la meva parella vam dir que sila
Gina pogués recuperar alguna capacitat, que
fosla d’entendre. Pero llavors seria una Gina
molt diferent.



