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Preparacion para la muerte y celebracion de la vida: apoyo emocional
para familias con hijos enfermos del corazon en México

Psic. Almudena March-Mifsut, Psic. Gabriela Ma. Gémez-Macal

RESUMEN

Desde el nacimiento de una persona hasta el momento en que fallece existen situaciones criticas que tienen que confrontarse para poder
crecer internamente y seguir viviendo. Cuando la familia se enfrenta al diagnéstico de enfermedad congénita cardiaca, se dan cuenta que
la expectativa de vida para el hijo enfermo y los planes que tenian para el futuro, son inciertos hasta que puedan conocer los resultados
de la cirugia o el tratamiento médico que se les indique.

En el Instituto Nacional de Pediatria, a pesar de que la cirugia cardiaca de defectos congénitos ha tenido un gran avance en los Gltimos
siete afos, alin tenemos que manejar muchos factores medioambientales que a veces bloquean la recuperacién del nifio después de la
operacion. Nuestro hospital pertenece al sector publico y esta subsidiado por el gobierno. Las familias que atendemos no tienen ningun
tipo de seguro médico ni seguro social y muchas viven en situacion de pobreza, con todas las consecuencias que esta condicién lleva
consigo. En todas las cirugias complejas del corazén que se realizan en nuestro Instituto acompafiamos a las familias desde el momento
en que llegan al hospital hasta que el nifio regresa a la escuela. En el camino tratamos con ellos el tema de la muerte en varias ocasiones
y este hecho nos permite establecer un lazo especial entre ellos y nosotros. Estamos a su lado si su hijo llega a fallecer y ofrecemos apoyo
psicologico durante el tiempo que lo necesiten, a nivel individual y con un grupo de duelo para padres de familia.
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ABSTRACT

From the time of birth to the moment of death, there are several critical moments human beings has to face in order to grow internally and
go on living. When families are confronted with the diagnosis of congenital heart disease, they realize that life expectation and plans for
the future of their child are uncertain until the results of the surgical or medical treatment are known.

At the Instituto Nacional de Pediatria, congenital heart surgery has advance considerably in the last 7 years. However we still have to
deal with many environmental factors that block postoperative recovery. Due to the fact that our hospital is government founded, most of
our families have no medical insurance or social security and they live in extreme poverty with all the consequences of this lifestyle. In all
of our complex heart surgeries we accompany the family from the moment they arrive to the hospital untif the child goes back to school.
Along the way we deal with the possibility of death several times, and this creates a special bond between us. This includes being at their
side when their child dies, offer individual counseling and be a part of a grief support group afterwards. On the other hand, when the child
survives we gladly stay with them to celebrate life in a meaningful way.
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Preparacién para la muerte y celebracion de la vida

APOYO EMOCIONAL

Preparacioén para la cirugia de corazoén.

El primer encuentro del grupo de apoyo psicosocial con
la familia es cuando nos presentamos ante ella al mismo
tiempo con el cirujano cardiovascular para hablar sobre
el diagnéstico de su hijo.

En esta consulta se explica a la familia las impli-
caciones de la enfermedad del nifio, como puede ser
tratada con cirugia y también los beneficios y riesgos
que conlleva. Seglin el padecimiento del que se trate, el
cirujano les muestra por medio de un programa animado
de computadora como se hara la cirugia para reparar el
corazdn de su hijo.

Entregamos en esta entrevista un folleto que ofrece a
los padres de familia informacion sobre la manera en que
pueden preparar a su hijo para la cirugia de corazén; como
sera su estancia en el hospital y la forma en que pueden
apoyarlo emocionalmente durante su internamiento y al
volver a casa.

Este folleto ha mostrado ser muy util para nuestras
familias. Al contar con la informacidn necesaria, aclarar
dudas y prepararse para enfrentar este evento, se logra
reducir su angustia de manera significativa. Un estudio
de Goldberg y cols. menciona la importancia de dar infor-
macidn por escrito a los padres de familia en situaciones
hospitalarias similares °.

Esta estrategia tiene la ventaja de que los padres pue-
den llevarse a su casa la informacion, leerla varias veces,
comentarla y darla a conocer al resto de la familia que
quiera apoyarlos.

Durante la espera entre la programacién de la cirugia y
el dia del internamiento, los padres se van sensibilizando
gradualmente para estar listos y afrontar con éxito este
episodio de la vida familiar.

Desde la primera entrevista que tenemos con la fami-
lia, al programar la cirugfa, al hablar de los riesgos de la
cirugia, hablamos también de la muerte. A partir de este
momento empezamos a construir un lazo de comunicacién
con la familia que serd de gran ayuda para hacer frente a
este proceso tan dificil: contemplar la posibilidad, aunque
searemota, de que su hijo pudiera fallecer en el quiréfano
o en la sala de terapia intensiva.

Desafortunadamente, como sucede en la mayoria de los
centros de atencion de enfermedades cardiovasculares del
pais, tenemos una lista de espera para cirugia aproximada

de dos afios, por lo que pasaran muchos meses antes de
que llegue el dia de la operacion.

Durante este tiempo, si necesitan apoyo emocional,
consejeria o resolver alguna duda, nos contactan y con-
certamos una cita. A veces necesitan reafirmar alguna
informacion o que platiquemos con algln familiar o con
su hijo.

Usualmente el nifio ingresa dos dias antes de la cirugfa.
A su ingreso, si el nifio tiene mas de cinco afos de edad
y su familia asi lo desea, le damos un breve recorrido por
el hospital. Visitamos las 4reas donde estaran: quiréfano,
terapia intensiva y hospitalizacién. Esta actividad ayuda
para que tanto el paciente como la familia se familiaricen
con el entorno.

Asi como la platica que tiene la familia con el cirujano,
la visita guiada en el hospital ayuda también a disminuir
la angustia. Al tener mayor conocimiento de su estancia
hospitalaria los nifios pueden ser mas activos en el proceso
y estar mejor preparados para enfrentar su operacion. Kain,
Caramico, Mayes y cols. indican que tanto en los padres
como en los pacientes pediatricos se reducen de manera
significativa los niveles de ansiedad cuando se incorpora
un programa de preparacién prequirirgico basado en la
informacion verbal y escrita 7. Justus, La Montagne, Ha-
gglof y Thompson han investigado la manera en que los
nifios afrontan el estrés de su propia cirugia y concluyen,
que tanto para los nifios como para los padres, este tipo
de intervenciones psicosociales prequirdrgicas son de gran
importancia para reducir el estrés. %

Mientras llega el dia de la operacion, nuestro contacto
con los padres aumenta. La cirugia esta por realizarse y
su angustia se intensifica. Escuchamos sus temores y ex-
pectativas. Una parte esencial de nuestro trabajo consiste
en sensibilizar a los padres sobre las complicaciones que
pueden darse antes, durante y después de la cirugia.

Estos temas los abordamos repetidamente desde el
primer contacto con la familia pues no siempre entienden
la seriedad y riesgos de la cirugia desde el principio. La
angustia y estrés que provoca la situacion hospitalaria
puede, a veces, blogquear su capacidad de comprension y
manejo de informacién °.

El Dia de la Cirugia: Preparacion para la muerte

El dia de la operacion, informamos a los padres cada
45 minutos o cada hora lo que sucede en el quirofano;
entramos y salimos de ¢l manteniendo el enlace entre los
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médicos y enfermeras que estan en la sala de operaciones
y los familiares que esperan noticias.

Forrester, Murphy, Price y Monaghan '? en su investiga-
cién sobre las necesidades de los familiares de enfermos en
cuidados intensivos han demostrado ampliamente la trans-
cendencia de mantener canales de comunicacion continua
entre los profesionales de la salud (médicos, enfermeras,
trabajadoras sociales) y la familia. Dia a dia los familiares
del paciente enfrentan la tensién y el desgaste emocional
de tener a un ser querido grave que en cualquier momento
puede morir. Es indispensable para quienes acomparian al
enfermo contar con un espacio donde puedan ventilarse
emociones encontradas, recibir apoyo emocional y sentirse
aceptados.

Tanto para ellos como para nuestro equipo de trabajo
médico, es fundamental que los padres de familia se
sientan escuchados y atendidos; que conozcan la cantidad
de profesionales de la salud altamente capacitados que
estamos al pendiente de su hijo y hacemos nuestro mejor
esfuerzo para que todo salga bien.

Dependiendo de la complejidad del caso, estamos en
contacto con ellos entre 4 y 12 horas aproximadamente;
en ocasiones, si enfrentamos una situacién muy grave, los
informes los damos cada 10 o 15 minutos.

Acompafiarlos desde el comienzo en este proceso ayu-
da a crear un vinculo especial entre los padres y nuestro
equipo de trabajo. Vale la pena mencionar que, general-
mente, la misma psicéloga que inicia el dia de la cirugia
los informes, permanece en comunicacién con la familia
hasta que ésta termine.

Segun Billings y Keeley, en situaciones hospitalarias
criticas debe haber consistencia en los intercambios ver-
bales y concentrar los informes preferentemente a un solo
profesional de la salud que esté en contacto directo con
la familia, es decir, debe evitarse la variedad de médicos
y enfermeras que puedan causar mas confusion e inesta-
bilidad emocional ',

La relacion que hemos estado construyendo con la
familia se fortalece y se pone a prueba cuando tenemos
que enfrentar la muerte, ya sea en quiréfano o en la sala
de Terapia Intensiva. -

Si la muerte llegara a ocurrir, nuestro objetivo es en-
tonces ofrecer un apoyo genuino a los padres, hermanos
y familiares y ayudarlos en ¢l manejo del duelo. El estar
tantas horas y a veces dias en contacto con la familia nos
permite identificar la personalidad de cada uno de los pa-

dres, de los familiares con los que hemos tratado y elegir
a la persona con mayor fortaleza y recursos emocionales,
as{ como las redes de apoyo que puedan establecerse. Po-
demos entender si son familias cerradas o abiertas y elegir
la mejor manera de acompanarlos en su duelo.

Cada miembro de la familia, padre, madre y herma-
nos habran de vivir el duelo de manera distinta; surgiran
cambios en la dinamica familiar dependiendo del modo y
el tiempo en que se vaya cerrando este proceso para cada
uno'?. Después de darles la inevitable noticia del falleci-
miento les damos la oportunidad de estar el tiempo que
necesiten para despedirse de su hijo, llorar, desahogar su
tristeza y compartir su dolor. Si hay mas familiares en el
hospital permitimos que los acompafien en estos momentos
tan devastadores. Al mismo tiempo, intentamos agilizar
en lo posible los tramites funerarios.

Cuando las familias se encuentran en pobreza extrema
buscamos apoyo econdémico con la Fundacion Kardias,
tanto para pagar algin material quirargico, prétesis y
medicamentos como, en caso de fallecimiento, los gastos
funerarios y el traslado a su lugar de origen.

Nos sentimos orgullosos de nuestro trabajo cuando, a
pesar de haber fallecido el paciente, los papas agradecen
al equipo médico, en especial al cirujano, el esfuerzo rea-
lizado para que su hijo tuviera una oportunidad de vivir,
no obstante no haber podido lograrlo por mucho tiempo.
Otras veces los padres se han ofrecido a venir al hospital a
donar los juguetes y la ropita del hijo que fallecio, sabiendo
la constante necesidad de muchas familias en situaciones
precarias que acuden a nuestro centro.

En un corto plazo abriremos un grupo de apoyo para
padres de familia en proceso de duelo. Creemos en la
necesidad de continuar el apoyo emocional, a pesar de
que el hijo por el que nos conocieron, ya no esté vivo.
Este grupo se iniciard proximamente a peticion de los
propios padres. Para nosotros esta peticion es un signo
importante de que hasta hoy nuestro trabajo y dedicacion
ha rendido fruto.

Celebracion de la vida

Por fortuna, la mayoria de los nifios sobreviven a la
cirugia. Pasan a la sala de Terapia Intensiva y hospitali-
zacion y pronto llega el dia en que regresan a casa. Dias
antes hablamos con la madre para informarle como es
que debe cuidar a su hijo y atenderlo en esta etapa de
recuperacion.
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Preparacion para la muerte y celebracién de la vida

Hemos elaborado un folleto con la informacién médica
y psicoldgica necesaria para que su hijo se incorpore a sus
actividades cotidianas y en caso de estar en edad escolar,
reanudar paulatinamente el regreso al colegio.

Ofrecemos a los padres asesoria para llevar a cabo esta
transicion con éxito, lo mismo que a sus maestros, en caso
de que lo soliciten. Cuando el nifio operado ya asiste a la
escuela en horario normal y completo, organizamos, con
la autorizacién del nifio y de su escuela, una reunién con
sus compaifleros y maestros, a la que {lamamos “Celebra-
cion de la vida”.

Cuando un paciente regresa a su vida productiva pro-
ponemos hacer una fiesta donde informamos tanto a los
adultos que estan presentes en el salon de clases, como a
sus compaiieros sobre la cirugia a la que fue sometido el
nifio, el esfuerzo que ha hecho para salir adelante. Nuestra
platica también trata sobre la manera en que tanto ellos
como sus familiares pueden prevenir las enfermedades
de corazon, los habitos alimenticios y estilos de vida que
ayudan a mantener el corazon en buena forma y a vivir
por muchos afios. En esta reunion, el paciente comparte
sus sentimientos, temores y expectativas con sus amigos y
todos celebramos el tenerlo de vuelta entre nosotros.

En varias ocasiones hemos constatado que los
adolescentes quienes antes de la cirugia se mostraban
temerosos, timidos y apocados, regresan a sus escuelas
fortalecidos y orgullosos de lo que han logrado. Su
autoestima se eleva y se vuelven la atraccion principal
del grupo por demostrar su valentia al haber vencido el
miedo de la operacion.

Este programa de apoyo psicosocial para los familiares
y los pacientes sometidos a una cirugia de corazoén cierra
el capitulo festejando la resiliencia '*'4. La capacidad para
sobreponerse a la adversidad pasa a formar parte de la vida
familiar, donde se present6 la oportunidad para adquirir
0 mas bien, despertar los recursos internos de cada uno
y resistir los embates del destino, de la genética y de la
experiencia, traumatizante, que le abran a uno el pecho y
le arreglen el corazon.

Y sobrevivir mas atin, al miedo a morir y regresar a la
vida; a seguir con un desarrollo y crecimiento internos
que indican el principio de la serie de batallas que hay
que enfrentar en esta aventura que es vivir.

Al final, quisiéramos decir a todos, como dicen Polletti
y Dobbs:

(13

Ten confianza, la muerte no es la que gana
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