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Estimado amigo,

Si su hijo recibid un diagndstico de problema cardiaco antes o después del nacimiento, incluso si
es mas grande, y ya se ha sometido a una cirugia o un procedimiento del corazoén, usted puede
sentir que ha ingresado en un mundo de incertidumbres. Hay muy pocas guias destinadas a los
padres o cuidadores de un nifio con una anomalia cardiaca o cardiopatia. De hecho, es posible
que nunca haya escuchado hablar de anomalia cardiaca congénita o cardiopatia congénita antes
de que se la diagnosticaran a su hijo. La buena noticia es que en la Guia Mended Litt/e HeartGuide
en todo (www.mendedlittleheartguide.org) encontrara toda la informaciéon que necesita y una
referencia a recursos adicionales.

Profesionales médicos y padres trabajaron juntos para crear esta Guia Mended Little HeartGuide,
que no sélo cuenta con informacidn precisa, sino que también ayuda a las familias a superar
dificultades, e incluso progresar, en un mundo que puede ser aterrador y dificil. Esta guia es un
complemento para la informacién médica que recibird de los médicos de su hijo. Ofrece
respuestas a muchas preguntas que puede tener sobre el cuidado de su hijo, de usted y del resto
de la familia. Esta guia es un complemento para la informacion médica que recibira de los médicos
de su hijo. Ofrece respuestas a muchas preguntas que puede tener sobre el cuidado de su hijo,
de usted y del resto de la familia.

La Guia Mended Little HeartGuide tiene cinco secciones que le ayudaran, independientemente
del momento que esté transitando con la enfermedad cardiaca de su hijo:

Parte 1: Informacion general para padres y cuidadores

Parte 2: Informacion para ayudar a padres y cuidadores principales luego del
diagndstico prenatal de CHD del nifo

Parte 3: Informacion para ayudar a padres y cuidadores mientras el nifio esté en el
hospital

Parte 4: Informacion para ayudar a padres y cuidadores cuando el nifio vuelva a su
hogar desde el hospital

Parte 5: Fichas para que los padres puedan realizar un seguimiento de la informacion

Queremos que sepa que Mended Little Hearts esta aqui para ayudarle cuando nos necesite. No

esta solo. En nombre de quienes formamos parte de Mended Litt/e Hearts, le ofrecemos nuestros
mejores deseos a usted y su familia.

—Mended Lijttle Hearts
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Acerca del corazon de mi hijo

Analice esta informacion con el cardidlogo de su hijo.

El diagnéstico de mi hijo:

Fecha del diagndstico:

En mis propias palabras, esto significa lo siguiente:

Las intervenciones quirdrgicas que necesitara mi hijo, de haber alguna:

Los procedimientos que necesitara mi hijo, de haber alguno:

En mis propias palabras, esto es lo que le haran a mi hijo durante las intervenciones
quirdargicas o los procedimientos:

Puedo buscar mas informacion médica confiable acerca del problema cardiaco de mi hijo
aqui:

Puede encontrar mas formatos util en espaiol a
www.mendedlittieheartguide.org.
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Conectarse con otras personas

Muchos padres y cuidadores se sienten muy solos cuando se le diagnostica una anomalia cardiaca congénita
0 una cardiopatia congta a su hijo. Mended Little Hearts puede ayudarle a unirse a una red de apoyo de
otros padres y cuidadores que han vivido experiencias similares. A continuacién encontrara algunas
maneras de comenzar:

Busque un grupo de apoyo local

Mended Litt/le Hearts tiene grupos de apoyo local en todo el pais para los padres y cuidadores de nifnos con
CHD. Visite nuestro sitio web en MendedLittleHearts.org y haga clic en “Find A Group” (Buscar un grupo)
para obtener informacién sobre grupos cerca de su hogar. También puede llamar al 1-888-HEART99  (1-
888- 432-7899), de 8 a. m. a 5 p. m., hora estandar del centro, donde encontrara a personas felices de
ayudarle en esta tarea. Los grupos locales ofrecen reunions de apoyo y programas educativos, eventos de
concientizacion sobre CHD y trabajan con los hospitals locales para ayudar a las familias.

Unase a nuestro grupo cerrado de Facebook y siganos en las redes sociales

Mended Little Hearts tiene un grupo cerrado de Facebook, MLH CHD Chat, donde los padres, los cuidadores
y las personas afectadas directamente por una cardiopatia congénita pueden hablar con otras personas
que han tenido experiencias similares. Alli, puede hacer las preguntas que necesite, expresar su
preocupacion y hablar acerca de la experiencia de su familia. Solo tiene que solicitar que lo afiadan al grupo
de Facebook. MendedLittleHearts también tiene una pagina publica de Facebook, Mended Little Hearts
National Organization, donde los seguidores pueden enterarse de los grupos nuevos en todo el pais, las
actividades locales y nacionales, y conocer nuevas tecnologias, investigaciones y tratamientos de la

CHD. Ademas, estamos en Twitter en Twitter@MLH_CHD.

Participe en nuestro programa Parent Matching

Mended Little Hearts tiene un programa Parent Matching que conecta a los padres a través de correo
electronico con otros padres que tienen un hijo con la misma o cardiopatia que su hijo o una parecida. Los
participantes de Parent Matching reciben mensajes de apoyo de otros padres a través del correo
electrénico. Si lo desean, los participantes también pueden completar un breve programa de formaciéon que
les permitird enviar correos electrénicos de apoyo a nuevos miembros de Parent Matching cuyos hijos
tengan una anomalia cardiacasimilar a la su hijo. Puede inscribirse en el programa Parent Matching en el
sitio web de MLH.

Hagase miembro de Mended Ljtt/e Hearts

Si no hay un grupo de Mended Little Hearts cerca de su hogar, se puede unir a Mended Little Hearts
como Miembro a distancia (Member At Large) para recibir correos electronicos y noticias sobre las
actividades, los seminarios en la web, los materiales educativos y los recursos de Mended Little Hearts
para las familias. No debe pagar nada para participar y la informacion que comparta siempre se
mantendra privada. Para unirse, visite el sitio web de Mended Little Hearts o llame al 1-888- HEART99 (1-
888- 432-7899).

mended hearts WwWw.mendedlittleheartguide.org



Cuidarse (ino omita este paso!)

Los padres y cuidadores de nifios con CHD a menudo piensan que cuidar de su hijo es lo mas importante,
pero estan equivocados. Usted debe cuidarse para poder cuidar eficazmente de su hijo (entendemos que
esto es mas facil de decir que de hacer). Usted tendrd que tomar decisiones importantes acerca de la
atencién de su hijo y no lo puede hacer si esta demasiado cansado, enfermo o abrumado, con niveles muy
altos de ansiedad o estrés. Es por eso que es fundamental que siga estas sugerencias y se cuide en primer
lugar.

Pida y acepte ayuda.

Reconocer y aceptar que necesita ayuda puede ser dificil. Recuerde que su familia y amigos quieren
ayudarle durante este estresante momento, asi que permita que lo hagan. Elabore una lista de las cosas
que necesite hacer para mantener su vida encaminada, y sea realista sobre cuales de ellas tiene tiempo y
energia suficientes para llevar a cabo. Mantenga la lista siempre a mano, y la proxima vez que un amigo
o familiar le pregunte como puede ayudarle, elija una tarea para delegar.

Tome un descanso.

No es necesario que tenga todas las respuestas o que esté con su hijo cada segundo de cada dia. iPor
favor, tome un descanso! Sabemos que puede darle miedo dejar a su hijo, en especial después de una
intervencion quirdrgica o durante una estadia en el hospital, pero realmente necesita alejarse, aunque solo
sea durante un rato. Para beneficio de su propia salud mental, es fundamental que planifique actividades
ajenas a las responsabilidades de crianza y cuidados. Haga planes para que un amigo, familiar o profesional
de la salud cuide a su hijo mientras usted lee un libro, va de compras, sale a comer o toma una
siesta...cualquier cosa que sea realmente relajante.

Conéctese con el equipo médico, la red de apoyo y otras familias.

Ser el cuidador de un nifio con necesidades médicas puede ser una experiencia que genera aislamiento. Es
importante que se conecte con otras personas que puedan ayudarle a sentirse menos solo durante esta
etapa. Pida a su médico o un trabajador social que lo remita a grupos de apoyo en la comunidad o que lo
pongan en contacto con otra familia que haya experimentado una situaciéon similar. Utilice Internet para
mantener actualizados a familiares y amigos que se encuentren lejos sobre el estado de su hijo y el plan
de atencion. Aproveche al maximo los servicios de apoyo del hospital, como los trabajadores sociales, los
servicios de vida infantil, la guia espiritual o los ayudantes para padres.

Cuide su salud.

Cuando debe cuidar de un hijo, es normal que su salud se vuelva algo secundario, pero si no esta sano,
sera mas dificil satisfacer las necesidades del nifo. Visite a su médico con regularidad. Si ha dado a luz
recientemente, es importante que siga las recomendaciones del médico en cuanto a restricciones de
ejercicio y que asista a las citas programadas. Ademas, preste atencidn a su estado emocional y pdngase
en contacto con su médico o trabajador social si le preocupa la depresion.

Coma bien y tome suficiente liquido

Vivir tomando café y comiendo los alimentos de la cafeteria del hospital no es una buena forma de tratar
a su cuerpo; y no obtendra la energia necesaria para ser el mejor defensor de su hijo. Es importante que
coma alimentos nutritivos y beba abundante agua durante la estadia del nifio en el hospital. Es facil perder
la nocion del tiempo y saltarse las comidas cuando estd en “tiempo de hospitalizacion”. Combata esta
situacion con bocadillos, como barras de cereales, frutas o frutos secos.



Haga ejercicio fisico

Ya sea que su hijo esté en el hospital o en su hogar, hacer ejercicio de forma regular es importante tanto
para el bienestar fisico como emocional. Trate de programar al menos 20 minutos de ejercicio al dia:
iincluso caminar a paso rapido por el hospital ayuda! Los estudios han demostrado que el ejercicio habitual
despeja la mente, ayuda a dormir mejor y es un gran reductor del estrés: cosas que son incluso mas
importantes durante tiempos dificiles.

iDistraigase, distraigase, distraigase!

Dedicar tiempo a su pasatiempo favorito o desarrollar uno nuevo es una buena manera de tomar unas
“vacaciones mentales”. Tejer, leer, dibujar y escribir en un blog son formas faciles de ocupar las manos y
calmar la mente.

Incorpore conocimientos

El conocimiento es poder. Aprenda y comprenda el diagndstico, los medicamentos y el plan de tratamiento
de su hijo (pida al médico que recomiende sitios web serios donde pueda obtener mas informacion y SOLO
utilice esos sitios). Si el hospital lo permite, participe en las rondas médicas de su hijo y solicite reuniones
familiares para conocer las actualizaciones o analizar los cambios en el plan de cuidados. Haga preguntas
si no entiende algo. Tenga una libreta a mano para anotar las preguntas en cuanto se le ocurran.

Organicese

Mantenga toda la informacion que ha recibido acerca del diagndstico de su hijo en un solo lugar. Los
formularios de esta Guia Mended Little HeartGuide le ayudaran a registrar informacion importante.
Compre una carpeta para almacenar y organizar los papeles que reciba del hospital o de los médicos. Las
instrucciones sobre coOmo crear una carpeta también estan incluidas en esta guia.

Proteja a su familia

No deje que el diagndstico de su hijo defina a toda la familia. Reconozca que la enfermedad de su hijo
provoca a cada uno de los miembros de la familia mayor estrés y hace que sea mas dificil para usted
ofrecerles su apoyo. Esto se puede apreciar en los demas nifios, que de su hijo provoca a cada uno de los
miembros de la familia mayor estrés y hace que sea mas dificil para usted ofrecerles su apoyo. Esto se
puede apreciar en los demas ninos, que rado en el diagndstico del nifio. Planifique noches familiares de
juegos, compartan comidas especiales o asistan a un evento deportivo todos juntos.

mended hearts WWW.mendedlittleheartguide.org



Cosas que puede sentir

Es posible que experimente muchas emociones cuando su hijo reciba el diagnostico de CHD y estas
continuaran durante el resto de la vida del nifio, en especial si necesita tratamiento quirdrgico u otros
procedimientos cardiacos. Después del diagndstico, de pronto tendra que aprender como satisfacer las
necesidades médicas especiales del nifio, ademas de incorporar técnicas de crianza basicas. Ha sido
introducido en un mundo de intervenciones quirlrgicas, procedimientos, especialistas, medicamentos,
dispositivos y vocabulario médico. También debe aprender a aceptar que la cardiopatia congénita no solo
esta presente en el nacimiento, sino que es una afeccién de por vida que requiere atencidon especializada.
Como es comprensible, los sentimientos de tristeza, enojo, miedo, culpa y confusiéon son comunes.

Aunque parezca dificil de imaginar, muchos padres y cuidadores dicen que criar a un nifio con CHD los ha
vuelto mas fuertes, y que los hizo mas amables y compasivos después de que se recuperaron del trauma
de recibir un diagndstico de CHD o de las intervenciones quirirgicas. Muchos afirman incluso que tener un
nifio conuna anomalia cardiaca fue un evento positivo en su vida.

En esta seccidn se detallan algunos pensamientos y sentimientos comunes que podria estar
experimentando como padre o cuidador de un nifio con CHD y se ofrecen consejos sobre las mejores
formas de sobrellevar esas sensaciones.

Dolor

Es completamente normal para los padres y cuidadores sentir dolor e incluso una intensa tristeza cuando
su hijo recibe el diagndstico de CHD, debe ser hospitalizado o necesita cirugia. El dolor suele ser mas fuerte
en tiempos de crisis, pero también puede aparecer (a veces de manera inesperada) en otros momentos de
la vida del nifio.

Cuando llega a casa desde el hospital, el dolor que no se permitia sentir mientras estaba alli, puede aparecer
de golpe. Este sentimiento puede ser mas fuerte en ciertos momentos, como el cumpleafios o el aniversario
de una cirugia o del diagnostico. Las citas con el cardidlogo, las visitas al hospital o los procedimientos
cardiacos también pueden hacer que aflore el dolor. Esta sensacion toma a muchos padres y cuidadores
por sorpresa porque pensaron que ya habian superado la tristeza.

En ocasiones, los padres y cuidadores ni siquiera comprenden por qué estan tristes. A continuacion
encontrara algunos motivos comunes de dolor que pueden ser dificiles de identificar hasta que otro padre
le habla sobre ellos.

Pérdida

Cuando hablan sobre el sexo de un nifio antes del nacimiento, muchos padres afirman que “no importa si
se trata de un nifo o una nifia, mientras el bebé esté sano”. Después del diagnostico de una anomalia
cardiaca congénita, es normal que los padres lloren por el “bebé sano” que esperaban tener. Esto no
significa que no amara a su hijo con CHD; simplemente quiere decir que tendra que adaptarse a tener un
hijo que podria afrontar retos y limitaciones inesperados. Es posible que sienta dolor porque quiza su hijo
no pueda participar en actividades deportivas o de otro tipo que los nifios sin CHD si pueden hacer. El
sentimiento de pérdida podria extenderse a los hermanos, quienes suelen participar en actividades
deportivas o de otro tipo que los nifios sin CHD si pueden hacer. El sentimiento de pérdida podria
extenderse a los hermanos, quienes suelen otros miembros de la familia y amigos porque no existe la
pérdida real de un nino. Pero, no obstante, se trata de una verdadera pérdida. Otros padres y cuidadores



que han pasado por la experiencia comprenden estas emociones. “Welcome to Holland” de Emily Perl
Kingsley captura estos sentimientos en un poema.

Este video estara disponible pronto

Cuando llegue a su hogar desde el hospital, es posible que continle sintiéndose triste. Puede ser muy
dificil aceptar que la CHD es una enfermedad de por vida que require atencion especializada. Incluso
después de una cirugia exitosa, puede sentirse triste porque su hijo no se “curd” y necesitara otras
intervenciones quirurgicas y procedimientos en el futuro. Esto no parece justo y es muy dificil ver a
nuestro dulce e inocente nifo soportar tanto.

Limitaciones

También es posible que se sienta triste debido a las limitaciones, ya sean fisicas o de desarrollo, que podria
tener su hijo. Los padres y cuidadores quieren que sus hijos tengan, hagan y sean todo lo que quieran; y
es dificil aceptar que esta podria no ser una realidad para su hijo. Antes de tener hijos, muchos padres
visualizan cdmo seran sus hijos, pero cuando un nifio nace con CHD, es posible que todos esos planes
deban cambiar, a veces drasticamente. Es importante recordar que incluso los nifios sin CHD a menudo
son muy diferentes de adultos de la imagen que sus padres tenian de ellos antes de nacer.

Culpa

La culpa puede empeorar el dolor. Muchos padres creen que deben sentirse agradecidos de que su hijo
esté vivo o de que la situacién no sea peor, de manera que su tristeza los hace sentirse culpables. Este
sentimiento de culpa es normal, pero también incrementa el dolor.

CONSEJOS UTILES PARA CONTROLAR EL DOLOR

Aunque parezca que la tristeza no va a pasar, debe saber que lo hara. Sea paciente con usted porque el
proceso de curacion llevara tiempo. A continuacion encontrara una serie de cosas que puede hacer para
controlar su sentimiento de dolor:

e Acepte el dolor.
A veces, solo ser consciente de sus sentimientos ayuda a enfrentarlos. Intentar combatir, evitar o
negar la tristeza o sentirse culpable por su dolor es posible que empeore las cosas. Debe saber
gue esta bien sentirse triste y desilusionado. No significa que no ame a su hijo. Usted TIENE una
pérdida quell lorar y debe permitirse experimentar los sentimientos que acompafian esa situacion.
Pero recuerde que su objetivo es superar la afliccion y no incorporarla en su vida.

e Escriba un diario.
Plasmar sus sentimientos en papel puede ayudar a disminuir su impacto. El fin es que se desahogue
y siga con su vida.

¢ Haga una lista de las cosas por las que esta agradecido.
Sabemos que puede ser muy dificil sentirse agradecido por algo cuando tiene un hijo con una
enfermedad grave, especialmente durante una estadia dificil en el hospital. Empiece de esta
manera: cada dia, enumere una cosa en su vida por la que esté agradecido, incluso algo pequefio
como un dia soleado o el gesto de amabilidad de un desconocido. La gratitud ayuda en el proceso
decuracion vy fija su atencién en algo positivo.

e Cambie su forma de pensar.
No niegue su tristeza, pero cuando se sienta apenado durante mucho tiempo, trate de pensar en
algo por lo que esté contento, incluso si parece algo menor: una mascota, su comida favorita o las
palabras amables de un amigo. Sin darse cuenta, comenzara asentir verdadera felicidad de nuevo.



¢ Hable con personas que comprendan su situacion.
Si puede, Unase a un grupo o sistema de apoyo.

e Hable con un terapeuta de duelo.
Es posible que piense que no necesita un terapeuta de duelo porque no ha perdido a un hijo, pero
como ya mencionamos antes, los sentimientos son similares porque lo que ha perdido es el nifio
sano que habia planeado tener. Quienes se especializan en el dolor pueden ayudarle a trabajar en
el proceso.

e Concéntrese en lo que su hijo puede hacer.
Si su hijo tendra limitaciones, preguntar qué puede hacer y concentrarse en eso, le ayudara a crear
una actitud positiva a largo plazo para usted y su hijo.

e Dese tiempo.
El refran “El tiempo cura todas las heridas” es cierto. Esto no significa que eliminara por completo
la tristeza, pero comenzara a sentirse mejor con el tiempo. Tenga en cuenta que “esto también
pasara” y que el dolor no durara para siempre. El libro “Todo pasa... y esto también pasara” de
Martha Alicia Chavez trata precisamente sobre procesos de duelo.

Miedo

Tener un nifio con CHD significa tener miedo, a veces, MUCHO miedo. Es muy facil llenar su cabeza con el
aterrador “équé pasaria si... ?”. El miedo puede aparecer en una gran variedad de situaciones: afrontar la
cirugia cardiaca de un nino es una de las cosas mas aterradoras. Volver a su hogar con su hijo

después de una cirugia también puede darle mucho miedo, en especial si ha estado en el hospital durante
un largo tiempo. Llevar a su hijo al cardidlogo o al médico puede generar miedo y preocupacion porque no
sabe qué tipo de noticias recibira.

Uno de los mayores temores de padres y cuidadores de nifios con CHD es que su hijo no sobreviva. Para
muchos de nuestros hijos, no hay soluciones claras. Todavia no se han desarrollado tratamientos que curen
totalmente el corazdén. No sabemos qué pasara en el futuro debido a que muchas de las cirugias, los
procedimientos y los dispositivos utilizados en pacientes con CHD en la actualidad, se emplean desde hace
muy poco tiempo como para comprender su eficacia a largo plazo. La primeras cirugias cardiacas exitosas
se realizaron a principios del siglo XX, y la primera en utilizar una circulacion extracorporal se llevd a cabo
a comienzo de la década de los cincuenta. Si participa en un grupo o red de apoyo de CDH, es posible que
sepa que algunos ninos no obtuvieron buenos resultados y se enterara de que otros perdieron la batalla
contra la CHD. Estas historias pueden aumentar su miedo, pero también lo alentara a conocer las historias
de valientes familias que enfrentaron la pérdida de un hijo y, aun asi, encontraron la forma de ayudar a
otros y fomentar la concientizacion.

Los padres y cuidadores suelen temer que sus hijos se expongan a los microbios y las enfermedades.
Algunos llegan a renunciar a su trabajo para quedarse en el hogar porque tienen miedo de dejar a su hijo
en casa. Cuando comienza la temporada de resfrios y gripe, estos sentimientos pueden intensificarse. Usted
ha trabajado muy duro para que su hijo esté sano y no quiere hacer nada que pueda ponerlo en peligro,
pero, a menos que un cardidlogo limite el contacto, el hecho de vivir en una burbuja no es saludable para
usted o su familia. Hay muchas precauciones que puede tomar para poder salir con su hijo y recibir amigos
en su hogar.

El cuidado diario de un nifio con necesidades médicas especiales, en particular cuando deben tomar
medicamentos o usar equipo especifico, puede provocar miedo y estrés. Si es padre primerizo, a la
preocupacion normal de aprender a cuidar de un bebé recién nacido se le suma la responsabilidad de



descubrir cdmo cuidar de un recién nacido con problemas médicos. Algunos nifios con CHD necesitan
mucha atencion especializada, por lo que los padres también pueden preocuparse por las ausencias a su
trabajo y la economia familiar. Incluso si su hijo esta sano, quizas tema tratarlo como a cualquier otro nifio,
sobre todo en cuanto al ejercicio fisico, los deportes y otras actividades fisicas.

CONSEJOS UTILES PARA CONTROLAR EL MIEDO

Como ya dijimos, es completamente normal sentir miedo. Ain hay mas preguntas que respuestas acerca
de los nifios que viven con CHD, y no todos los nifios con CHD obtienen buenos resultados. Sin embargo,
dejar que el miedo controle su vida no solo no cambiara nada sobre su situacion, sino que ademas reducira
la calidad de vida de toda su familia. Con eso en mente, a continuacién se ofrecen algunas formas
especificas para controlar su miedo:

¢ Reconozca sus temores.
Hagase la siguiente pregunta: “¢A qué le tengo miedo realmente?” Sea especifico. Escribir sus
miedos le ayudara a definirlos y enfrentarlos.

¢ Tome el control, siempre que sea posible.
Si tiene miedo de que su hijo se enferme, lleve a cabo los procedimientos necesarios para mantener
a toda la familia sana. A veces, una conversacion sincera con el médico puede tranquilizar a los
padres o, por lo menos, ayudarles a determinar qué es un verdadero problema y qué no lo es.

o Acepte las cosas que no puede cambiar.

Hay algunas cosas que no sera capaz de controlar. En la medida de lo posible, supere los temores
por esas cosas. Quedar atrapado en el ciclo de “¢qué pasaria si... ?” solo le restara tiempo con su
hijo. Reserve un tiempo durante el dia (no mas de 15 minutos) y permitase pensar en todo lo que
teme. Cuando estos temores surjan durante el resto del dia, recuerde que tiene una hora
programada para tratar con ellos. Piense que no se preocupara o pensara en ellos hasta

que no sea la hora designada. Esto le ayudara a mejorar su bienestar durante el resto del dia. Otra
técnica es escribir un temor en un papel, doblarlo y colocarlo dentro de un frasco o una caja. Seguin
su sistema de creencias, puede entregar mentalmente el temor a un poder superior para que lo
maneje, o solo decidir eliminarlo de su mente.

¢ Manténgase en el presente.
La mejor forma de tratar con el miedo y el estrés es permanecer en el presente. Cuando se
encuentre pensando en el futuro, concéntrese en el aqui y ahora. Tome conciencia de su entorno:
con quién estd, qué estd haciendo, los sonidos, los olores, etc. No puede estar en el futuro y el
presente al mismo tiempo. Pensar en el presente le ayudara a reducir el miedo. En el instante en
que aparezca un “équé pasaria si... ?”, respire profundamente y vuelva al aqui y ahora. Lo cierto
es que nadie conoce cual sera el futuro, por lo tanto, no pierda el tiempo viviendo con miedo.

¢ Encuentre momentos de tranquilidad.
Tener un tiempo de tranquilidad a diario, aunque solo sean cinco minutos, es fundamental. Témese
el tiempo necesario para relajarse y tranquilizar su mente. Respire profundamente. Esto le ayudara
a estar mas tranquilo durante todo el dia.

o Unase a una red de apoyo.
Las redes de apoyo son importantes. A menudo, una reunion de grupo es la primera oportunidad
que los padres tienen para escuchar sobre otros nifios con la misma enfermedad que sus hijos,
adultos que viven satisfactoriamente con CHD, y a otros padres y cuidadores que se desenvuelven
bien. Conocer a esas personas puede ayudarle a reducir su miedo y le dara esperanzas de que su
hijo tenga un future brillante. Los grupos de apoyo también le permiten hablar con otras personas



gue comprenden lo que esta atravesando. A veces, el simple hecho de compartir sus miedos con
alguien que haya recorrido el mismo camino puede ser muy Util. Escuchar que otros tienen los
mismos miedos, puede tranquilizarlo y hacerlo sentir menos solo.

Culpa

Muchos padres, en especial las madres, sienten que hicieron algo mal que provocé que sus hijos tuvieran
CHD. Estos sentimientos de culpa son reales, y debe reconocerlos, pero luego debe dejarlos ir. No existe
ninguna causa conocida de la CHD. Hay factores que podrian influir en que un nifio tenga CHD, pero esto
no significa que sea su culpa que su hijo tenga un problema cardiaco. Es posible que escuche sobre cosas
que las madres pueden hacer para ayudar a reducir la probabilidad de tener un hijo con CHD vy, si bien se
trata de buena informacién para usted en el futuro y para otras personas que estén pensando en tener un
hijo, no implica que haya hecho algo para que su hijo tuviera CHD.

Hay muchos padres que hacen todo bien: comen alimentos saludables, hacen ejercicio, toman vitaminas
prenatales, etc., y aun asi tienen un nifio con CHD. Por otro lado, hay padres que no hacen estas cosas,
pero tienen ninos sanos sin CHD. Usted no puede saber si algo que hizo o no influyd directamente en la
enfermedad de su hijo, asi que libérese de la culpa. Si su hijo percibe que se siente culpable, creera que
algo anda mal.

CONSEJOS UTILES PARA LIBERARSE DE LA CULPA

e Hable con alguien de confianza.
Mantenga una conversacion acerca de sus sentimientos de culpa con alguien que no lo juzgue.

e NO escuche a nadie que lo culpe porque su hijo tiene una CHD.
Lamentablemente, a veces incluso las personas bien intencionadas culpan a los padres porque un
nifio tiene una CHD. Una vez mas, no existe ninguna causa conocida de la CHD, por lo tanto, no
es posible que alguien diga que algo que usted hizo provocé el problema cardiaco de su hijo.

¢ Tratese amablemente.
Incluso si hubiera causado la CHD de su hijo (iy no existe evidencia de que lo hiciera!), sentirse
culpable por ello no sera de ayuda para usted o su hijo. Cada vez que empiece a sentirse culpable
0 a pensar en algo negativo, concéntrese en un hecho positivo y hermoso sobre su hijo. Mire a su
hijo como un milagro de la creacion en el que usted participd, con CHD y todo. Tratarse con
amabilidad y amor le ayudara a su hijo a sentirse mas positivo en cuanto a vivir con CHD.

Ira

La mayoria de los padres no quiere admitir que se sintieron enojados cuando recibieron el diagndstico de
CHD de su hijo, pero esta es una reaccion completamente normal. Es posible que continle enfadado
después de regresar a casa desde el hospital, o podria sentirse enojado por primera vez cuando se
encuentre en su hogar y ya no esté presente el estrés diario de tener a un nifio hospitalizado. Es posible
que sienta que no es justo (y no lo es) y se pregunte por qué le tenia que pasar a usted. Es posible que
sienta resentimiento hacia otras personas con nifios sanos, en especial si parece que no supieran lo
afortunados que son. Las personas bien intencionadas pueden decir cosas ofensivas o dolorosas, y activar
mas su ira. Segun sus creencias, es posible que se sienta enojado con Dios o que sienta que la CHD sea
un castigo. La mayoria de los padres y cuidadores de nifos con CHD tienen sentimientos de ira en algin
momento y esos sentimientos no los hacen malas personas (sin embargo, si su ira llega a un punto en el
que se vuelve violento con usted u otras personas, busque ayuda inmediatamente).



CONSEJOS UTILES PARA CONTROLAR LA IRA

Incluso si la ira esta justificada, es un sentimiento destructive para usted y su familia. La mejor forma de
controlarla es percibirla, evitar oponer resistencia, darle un nombre (épor qué estoy enojado?) y respirar.
Si no puede deshacerse de la ira extrema, busque ayuda. A veces, hablar con un profesional es la Unica
forma de superar este sentimiento. Aqui se ofrecen algunas otras técnicas que pueden ayudarle a
controlarla:

¢ Respire profundo.
Cuando sienta que la ira surge, respire profundamente para relajarse y calmarse. Concentrarse en
su respiracion hara que se tranquilice y pueda pensar en el momento actual.

e Cuente hasta 10.
Contar hasta 10 en su mente puede ayudarle a calmarse y a tomar mejores decisiones acerca de
como reaccionar.

¢ Asuma buenas intenciones.
Otros padres que tienen un hijo con CHD son los Unicos que saben qué se siente, e incluso esas
personas tienen diferentes experiencias. Cuando alguien diga o haga algo que lo ofenda, no
asuma de forma automatica que pretenden lastimarlo. Muchas personas piensan que lo estan
ayudando y que son comprensivas... incluso cuando no lo son.

o Espere 24 horas antes de reaccionar ante cualquier cosa que suceda en linea.
Esperar un dia para calmarse realmente puede ayudar a tratar con personas a través del correo
electronico o de las redes sociales.

¢ Busque otras personas que lo entiendan.
Busque otras personas que lo entiendanMuchos padres sienten resentimiento hacia los demas,
incluidos amigos y familiares, que parecen no comprender lo que estan viviendo. El resentimiento
adicional puede surgir cuando los padres de nifos perfectamente sanos no parecen valorar cuan
afortunados son. Unase a un grupo de apoyo en su comunidad o en linea para hablar con otros
padres que comprendan cdmo se siente.

Confusion

Cuando recibié el diagndstico de CHD de su hijo, es posible que le hayan dado una enorme cantidad de
informacion médica que no entiende completamente. Es posible que haya acudido a Internet para obtener
aclaraciones, lo que sumo confusion y miedo. Otros padres de nifios con CHD pueden haberle ofrecido
recomendaciones adicionales, lo cual puede ser Util, pero también podria colaborar con su confusion porque
la experiencia de cada persona es diferente.

CONSEJOS UTILES PARA ELIMINAR LA CONFUSION

Por fortuna, puede tomar las medidas necesarias para comprender mejor la enfermedad de su hijo y
eliminar la confusion. A continuacion encontrara algunas maneras de comenzar:

o Haga preguntas.
No tenga miedo de seguir haciendo preguntas a los médicos, las enfermeras y otros profesionales
médicos hasta que comprenda verdaderamente lo que estan diciendo. Cuando le
surja una pregunta, andtela para no olvidarla y hagasela al médico de su hijo durante la préxima
visita al consultorio.



¢ Obtenga informacion seria.
Visite SOLO sitios web serios. Mended Little Hearts proporciona un listado de sitios web de
confianza en MendedLittleHearts.org en el encabezado “CHD Resources” (Recursos sobre CHD). Si
no tiene acceso a Internet, hay materiales impresos que pueden ayudarle a obtener mas
informacion.

e Confie en usted.
Aprenda a confiar en su intuicion cuando tome decisiones. Usted sabra si una decision es la
adecuada para su familia o no por la forma en que lo haga sentir. Muchas veces no habra
respuestas “correctas”, asi que confie en usted para poder tomar la mejor decision posible con la
informacion que tenga y no dude de su eleccion.

¢ Conéctese con otras personas.
Unase a una red de apoyo respetable que pueda ayudarle a encontrar los recursos que necesite
para cuidar de su hijo. Si bien otros padres y cuidadores no podran responder sus preguntas
médicas, si pueden darle consejos sobre el cuidado diario de su hijo cuando vuelvan a casa desde
el hospital.

Una nota sobre el trastorno por estrés postraumatico (TEPT)

Algunos padres de niflos con CHD comentan que sienten como si tuvieran trastorno por estrés
postraumatico (TEPT). Estos sentimientos suelen aparecer mas de un afio después del diagndstico de su
hijo o de una cirugia cardiaca, e incluso surgir muchos afios mas tarde cuando ese hijo se convierte en
adulto. Sin duda, es traumatico tener un hijo con una anomalia cardiaca, verlo someterse a cirugias u otros
procedimientos y esperar que un tratamiento lo cure, por lo que muchos padres y cuidadores pueden
presenter sintomas de TEPT. Sin embargo, es importante saber que el TEPT es un diagndstico médico con
criterios y sintomas especificos.

El TEPT puede ocurrir después de experimentar un episodio traumatico, presenciar un acontecimiento
tragico en persona o incluso enterarse de que un familiar cercano o un amigo sufrié un episodio de este
tipo. Los sintomas incluyen revivir el evento, ya sea en suefios o a través de recuerdos y reviviscencias;
tener recuerdos, pensamientos, sentimientos o rememoraciones angustiantes del episodio; culparse a si
mismo o a otras personas; evitar interactuar con los demas, en especial con aquellos asociados al trauma;
y la incapacidad para recordar piezas clave del evento. Estos sintomas deben ser continuos durante al
MeNnos un mes para que sea un diagnostico de TEPT.

Obtenga ayuda de un consejero o un especialista en los siguientes casos:
e Si tiene pensamientos suicidas (ipida ayuda inmediatamente!).
e Si se siente triste todo el tiempo.
e Sino puede levantarse de la cama.
e Si tiene pensamientos violentos hacia los demas.
e Si no puede comer 0 comienza a comer de manera excesiva.
e Si no puede dormir.
e Si comienza a consumir alcohol o drogas para sobrellevar la enfermedad.
e Sjtiene dolores de cabeza o musculares constantes u otros problemas fisicos que no estan
relacionados con una afeccién o enfermedad.



Capacitar a los padres para tomar decisiones de salud

Mended Little Hearts cree que los padres y cuidadores de nifios con CHD deben tener la informacién
adecuada para poder tomar la mejor decision posible cuando se trata de la atencion y del tratamiento de
sus hijos. Mended Little Hearts alienta la transparencia, el intercambio de informacién y la educacién de
padres y cuidadores. A continuacion se ofrecen algunos consejos Utiles para cuando deba tomar decisiones
de atencién médica para su hijo con CHD.

Obtenga informacion de fuentes confiables.

Para tomar buenas decisiones acerca del cuidado de su hijo, tiene que entender la enfermedad. Descubrir
un nuevo mundo de terminologia e informacidon médica puede resultar confuso y abrumador, pero
dedicar el tiempo necesario a aprender acercade la CHD de su hijo, le ayudara en el futuro.

Trabaje con el médico de su hijo.

Trabaje con el médico de su hijoPida al médico que haga un dibujo del corazén de su hijo y que le
explique claramente la enfermedad. No tenga miedo de seguir haciendo preguntas hasta que comprenda
toda la informacién. No hay ninguna pregunta que sea tonta. Los proveedores de atencién médica
prefieren que usted entienda la CHD de su hijo, y no que se quede con preguntas sin respuesta. Si se le
ocurren preguntas cuando no esta con el equipo de profesionales médicos, escribalas para obtener las
respuestas mas tarde. Esta Guia Mended Li/tt/e HeartGuide cuenta con un formulario que puede imprimir
para anotar sus preguntas, ademas de formularios donde puede registrar informacion sobre la anomalia
cardiaca de su hijo y las cirugiaso los procedimientos que necesitara.

Obtenga informacion sobre el hospital.

A menos que su hijo necesite una cirugia de urgencia inmediatamente después de ser diagnosticado con
CHD, tiene tiempo para conocer el hospital y al cirujano, y para tomar decisiones acerca del cuidado. Usted
tiene derecho a elegir el hospital y el cirujano que considere como la major opcion para su hijo. Haga todas
las preguntas que considere necesarias para asegurarse de que su hijo reciba la mejor atencion posible
para su enfermedad.

Haga preguntas como las siguientes:

e ¢Con qué frecuencia ha realizado este procedimiento para el tratamiento de esta enfermedad?

e ¢Cudl es su tasa de supervivencia?

e ¢Cual es el promedio de tiempo de recuperacion en este hospital?

e ¢Qué complicaciones es probable que se produzcan?

e ¢Como trabaja el equipo de profesionales y cual es su forma de tratar a pacientes con esta
enfermedad?

e (Tienen una unidad de cuidados pediatricos especial para pacientes cardiacos?

e ¢Cudl es la tasa de mortalidad para la CHD en este hospital? (Nota: Es posible que la tasa de
mortalidad no sea un buen indicador porque algunos hospitales aceptan muchos pacientes de
alto riesgo y, por lo tanto, pueden presenter indices de mortalidad superiores).

e (Qué recursos estan disponibles para las familias en este hospital?

U.S. News &amp,; World Report clasifica a los hospitales de nifios y esas clasificaciones pueden ayudarle
al momento de elegir una institucion. Debe sentirse cdmodo con el hospital y el cirujano que elija, y
capacitado para optar por la mejor opcidn para su hijo. No tenga miedo de buscar una segunda opinion.



Muchos padres y cuidadores consideran que su médico se ofendera o que obtener una segunda opinion
significa que no les gusta su médico, y ese no es el caso. La CHD es compleja y una segunda opinion
puede resultar de gran utilidad. En muchos casos, esa segunda opinion simplemente confirma que el
primer médico y el hospital son la eleccién correcta, pero también podria revelar informaciéon nueva que
le ayudara a obtener la mejor atencion para su hijo.

Es posible que tenga que viajar.

No hay un hospital que realice cirugias en nifios con CHD en todas las ciudades, por lo que es posible que
tenga que viajar. También podria decidir que un hospital en otra ciudad proporcionara una mejor
atencién para su hijo que el hospital local. Si decide viajar a otra area, consulte con su compaiiia de
seguros antes de hacer los arreglos necesarios para confirmar que cubrira los servicios.

Hay recursos disponibles, como Ronald McDonald Houses, para las familias que necesitan viajar por
procedimientos médicos. Obtenga mas informacion sobre estos recursos para tenerlos en cuenta si decide
gue viajar es una opcion viable para su familia (encontrara mas informacion en la seccién
Consideraciones econdmicas durante la estadia en el hospital de esta Guia Mended Little HeartGuide). Hay
grupos de Mended Little Hearts en muchas areas que cuentan con informacién para las familias que no
residen en la ciudad. Si decide viajar, haga un calculo realista de cuanto tiempo estara fuera de su hogar,
pero considere que nadie puede predecir esto con total certeza porque las tasas de recuperacion de los
nifios varian.

Tenga cuidado cuando compare experiencias.

A menudo, los padres preguntan a otros padres acerca de sus experiencias con un hospital, cirujano o
medico en particular. Aunque esto puede ser Util, es importante recordar que la experiencia de cada
persona es Unica. Por distintas razones, incluida la gravedad y complejidad de la CHD del nifio y su
personalidad, dos familias pueden tener experiencias totalmente distintas con el mismo hospital, cirujano
o médico. Los padres que tienen una buena experiencia tienden a promover ese centro. La mejor politica
es investigar las recomendaciones que reciba de otras familias, blogs y medios sociales.

mended hearts WWW.mendedlittleheartguide.org



Consejos sobre bienestar emocional

durante la estadia en el hospital

La estadia de su hijo en el hospital no sera una experiencia facil, pero hay cosas que puede hacer para
reducir al minimo el inevitable estrés. Aqui encontrara algunos elementos importantes de recordar:

Cuidarse.

Si va a ser el mejor cuidador posible para su hijo durante una estadia en el hospital, tendra que cuidarse.
Su hijo necesita que tome las mejores decisiones sobre su atencidn y no podra hacerlo si descuida su
propia salud y bienestar. Cuando se sienta abrumado, triste o enfadado, busque maneras de cuidarse y
tome un descanso si lo necesita. En la seccion Cuidarse de la Guia Mended Little HeartGuide encontrara
consejos sobre como realizar esta tarea.

Cuide a sus otros hijos.

La estadia en el hospital puede ser un tiempo aterrador también para los hermanos del nifio enfermo.
Manténgalos informados sobre las hospitalizaciones y ayludelos a prepararse. A continuacion, encontrara
algunos consejos:

e Cuénteles quién cuidara de ellos y cuando se volveran a ver.

e Hable con trabajadores sociales y especialistas de vida infantil para saber qué tipo de informacion
pueden recibir segin su edad sobre las intervenciones quirtrgicas o los procedimientos de su
hermano.

o Léales libros que ayuden a explicar qué ocurrira en el hospital. Hay algunos libros infantiles muy
buenos sobre las visitas al hospital que pueden ser de utilidad.

e Asegurese de que los cuidadores y docentes de los nifios sepan lo que esta pasando, y que
podrian tener emociones y conductas inusuales. Intente mantener la rutina diaria de los
hermanos para reducir su ansiedad.

¢ Involucre a los hermanos en el cuidado del nifio enfermo pidiéndoles que hagan cosas como
crear tarjetas caseras para colgar en la habitacion del hospital. Resalte su importante funcion a la
hora de ayudar a la familia durante este momento dificil.

e Haga algo especial con sus otros hijos, incluso pocos minutos de su tiempo sera suficiente para
ellos. Si va a estar alejado de ellos durante un largo periodo, programe un tiempo especial juntos
cuando vuelva.

Hable con el trabajador social del hospital acerca de sus sentimientos.
Puede darle informacion y recursos que le ayuden a controlar las emociones que surgen por el hecho de
encontrarse en el hospital.

Conéctese con otras personas que hayan estado en el hospital con un niio.

Hable con personas que hayan pasado por experiencias similares. Esto le ayudara a expresar sus
sentimientos y preocupaciones, a hacer preguntas y a entender mejor algunas de las emociones que
experimenta.

Haga preguntas hasta que entienda.
Nunca crea que una pregunta es tonta. Siga preguntando hasta que realmente entienda la respuesta. Los
médicos y profesionales de enfermeria prefieren que haga preguntas hasta que comprenda lo que sucede.



Anote las preguntas y respuestas utilizando el Formulario de preguntas y respuestas de la Guia Mended
Little HeartGuide.

Pida una reunion si se siente muy confuse acerca del estado de salud de su hijo.

Si cree que hay un conflicto de opiniones e informes, puede pedir una reunion con los profesionales medicos
que estan tratando a su hijo para obtener informacion de todos a la vez. Esto le ayudara a obtener una
opinion unificada sobre como esta y cual es el plan para su hijo.

No dude en pedir un recorrido por el hospital, incluso si ya ha tenido uno.

Comprender donde esta todo en el hospital puede ayudarle a sentirse mucho menos perdido y confuso. Es
posible que haya instalaciones donde lavar la ropa, conseguir un bocadillo, usar la computadora e incluso
relajarse.
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For much more information and for helpful resources, visit:
www.mendedlittleheartguide.org
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