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“Ta no te pongas triste,
si al que me van a operar es a mi”
Luis durante su hospitalizacion en el INCICh,

dirigiéndose a su abuelo que lo visitd.

“El no tiene miedo, los que tenemos miedo somos nosotros.
Y nuestros hijos cargan con nuestros propios miedos.
{Quiénes somos los miedosos? Nosotros”.

Mama de un nivio hospitalizado.

“Al compartir la experiencia de los demds papds

Te das cuenta de que no eres el tnico.

Descargas ese dolor, ese sufrimiento, esa inquietud”

Mama participando en un grupo de padres de ninos hospitalizados.

“Dentro del dolor y sufrimiento llegan a pasar cosas tan bonitas.
Dentro de lo malo siempre se dan cosas buenas”.
Mama participando en un grupo de padres.






Mensaje de
AACIC-Cor Avant Barcelona

Fra 1994, en la Unidad de Curas Intensivas del hospital, una cincuentena de pa-
dres y madres de ninos y nifias ingresados compartian largos ratos de espera hasta
poder pasar a ver a sus hijos e hijas. Durante estos espacios compartidos, hablaban
de como se estaban, como se sentian y qué es lo que pensaban. Poco a poco, se
dieron cuenta que iban adoptando una postura positiva y fuerte frente a la enfer-
medad de sus hijos. iNo estaban solos! As{ fue como nacié AACIC, la asociacién
de cardiopatias congénitas.

Cuando el equipo de Remendadores de corazones y Corazones que hablan se puso en
contacto con nosotros para participar en el libro Se iace camino al narrar nos sentimos
halagados y muy préximos a su proyecto. Vimos claramente un paralelismo con
varios de los nuestros; reuniones mensuales para padres y madres, intercambios de
experiencias virtuales y el apartado de nuestra pdgina de internet “Historias como
la tuya”, donde mds de 80 personas con cardiopatia congénita: padres, madres,
familiares, amigos, médicos. .. han compartido sus experiencias y sus historias con
los lectores internautas.

Escribir una historia siempre es un reto, tanto si es una vivencia personal como
si es un relato. Debemos clarificar las ideas, los sentimientos, los recuerdos. Orde-
narlos para, asi, poder escribir lo que deseamos compartir. El espacio que tenemos
para plasmar la historia siempre resulta limitado. Una vez escrita pasard a ser un
espacio compartido por los lectores, donde veran reflejada su propia experiencia o,
quizds, encuentren el coraje y la fuerza para continuar adelante.

Este libro recopila historias contadas por padres y madres que compartieron
muchos momentos en un hospital de México. Aunque la realidad de México y la
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SE HACE CAMINO AL NARRAR

nuestra son diferentes, los sentimientos, dudas y temores de estos padres y madres
son los mismos. Estamos convencidos que muchos de los que ledis este libro, os
sentiréis cercanos a algunos de los sentimientos y emociones que transmiten estas
historias y que os podrdn servir para descubrir la pluralidad de vivencias ante
situaciones parecidas.

Mouchas gracias Alejandro por contar con nuestra asociacién y haber traspasado
fronteras para compartir las experiencias de estos padres y madres.

Rosa Armengol

Directora de AACIC Cor-Avant
Asociaci6 de Cardiopaties Congenites, Cataluna
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MENSAJE DE APOYOLEYCARDIO ARGENTINA'

No hay nada que nos aleje mas de la empatia que pensar a las personas y sus cir-
cunstancias en término de niimeros. Si bien nuestra mente necesita de parimetros
para poder captar la dimensién de una situacién, el ayudar y acompaiar en el
sufrimiento y el dolor, comprender cémo una condicién crénica de salud atraviesa,
colorea y condiciona la experiencia de vida de una persona y de su entorno, requiere
humanizar lo que se vive. Se necesita ver con el corazén para transformar la mirada.

M1 historia, la tuya, la nuestra, corporizan vivencias que suman al conocimien-
to que ya se posee sobre las cardiopatias congénitas. Muestran la dimensién del
valor de saber sobre el sentir del dia a dfa como fuente de conocimiento al servicio
de otros que tienen y tendran que afrontar situaciones similares a lo largo de sus
vidas. Las palabras escritas o dichas desde una vivencia son verdaderos maestros
que conmueven por la claridad y la simpleza del mensaje e invitan a quienes las
escuchan o las leen, a revisar y a preguntarse sobre su propia historia a partir de
conocer otras visiones sobre la vida y las circunstancias.

1 ApoyolL.eyCardio es un grupo de accién que retine a todas las ONG vy particulares
que trabajan en el campo de las cardiopatias congénitas en la Reptblica Argentina. Se funda en
2015 con laintencién de sensibilizar a la sociedad sobre esta condicién congénita y de impulsar
una peticién sobre un proyecto de ley para la deteccién oportuna de cardiopatias congénitas
que con el tiempo y el aporte de las necesidades de distintos puntos del pafs, se convierte en
LEYCARDIO de proteccién integral para las personas con cardiopatias congénitas. En la
actualidad en tratamiento en el Honorable Congreso de la Nacién.
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Al contar su propia historia, el hombre se descubre en lo que le permite per-
manecer erguido, seguir caminando y afrontar la adversidad con lo que cree que
tiene y con lo que no sabia que tenfa. Y comienza a aceptar que la vida a veces no
es lo que desea, sino lo que es.

Los relatos reflejan la importancia de conocer en los tiempos adecuados sobre
la presencia de una cardiopatia congénita, la funcién de la contencién efectiva a lo
largo de la vida y la educacién en valores como oportunidades y condicionantes de
desenlaces. Hablan sobre vivencias en momentos de desesperacién, miedo y an-
gustia que podrian haberse aliviado simplemente por saber de qué se trataba lo que
sucedfa. Que la sorpresa y la impotencia de tener delante una situacién inesperada,
impensada, podrian haberse evitado de haber recibido un diagnéstico de manera
oportuna, o de estar informados sobre qué mirar, qué observar, cudndo consultar.
Simplemente porque, el conocimiento de las cosas, respeta nuestro derecho mas
legitimo que es la libertad de elegir cémo y cudndo accionar.

Leer historias narradas en primera persona como las de Sergio y Mar conmueven
desde lo mas profundo a través de la ensefianza sobre que, mds alla de los con-
dicionamientos y las situaciones dificiles, nada que la vida nos ponga por delante,
es superior a nuestras fuerzas. Que mds alla del dolor, es posible sentir un estado
de gratitud si sabemos escuchar que esos momentos, cuando parece que se nos
desgarra el alma, nos ensefian sobre el valor de la vida y de las pequefias grandes
cosas. Y que como seres humanos, tenemos el poder de decidir a partir de un acto
de voluntad que las circunstancias no nos definan, sino que lo haga la forma en
que elegimos transitar por ellas.

A veces lavida nos brinda oportunidades de aprender mediante otras experiencias.
Historias que nos revelan que la esperanza, la confianza, el poder de la voluntad y
el amor son ingredientes fundamentales que distinguen unas de otras, a pesar de
compartir causas primeras similares. Como todo en la vida es un dar y un recibir,
queda en quienes tomamos esta oportunidad de aprendizaje el utilizarlas para
ampliar la mirada sobre el tratamiento y el acompanamiento de todas las personas
con cardiopatias congénitas y sus familias, como una forma de honrar a quienes

“abrieron su corazén” con la intencién original de contar su historia, que sirve para
aliviar los pasos y el camino a otros.

14
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Me quedo con la frase no nos olvidemos de vivir; porque la vida es una oportunidad,

una gran aventura de aprendizaje, mds all4 de todo.
Por ApoyolL.eyCardio Argentina

Sandra Cosentino,

Mam4 de un nifio con cardiopatia congénita.
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Nota de los coordinadores

Los testimonios incluidos en la presente obra fueron recopilados durante la prictica
diaria en el Instituto Nacional de Cardiologia “Ignacio Chévez”, en la Ciudad de
México. Los datos personales tales como nombres de personas, fechas, lugares
de procedencia, circunstancias, etc., de cada uno de los textos autobiogréficos y de
las participaciones orales de madres, padres, nifios y jévenes han sido modificados.
Lo anterior tiene como finalidad preservar el anonimato de las personas involucradas
al mismo tiempo que permite mantener sus participaciones en primera persona y
avanzar en el propésito de comprender y aprender de su experiencia.

A pesar de que esta necesaria medida hace que no sea posible identificar a
quienes compartieron sus historias y experiencias, deseamos hacer patente nuestro
agradecimiento a todos y cada uno de ellos, quienes cotidianamente viven con un
corazon distinto, nos comparten su fortaleza y nos invitan a ser mds humanos.
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INTRODUCCION

Contar la propia historia contribuye a elaborarla y resignificarla. En este libro el
lector podra encontrar relatos y metforas de personas que enfrentan una situacién
particular de salud, concretamente, de vivir con un corazén distinto al de la mayorfa.
Reconociendo que existen multiples particularidades y retos en la manera cémo cada
quien convive con su condicién personal de salud, este libro se propone recapitular
sobre aquello que es comtn en la existencia humana y que consiste precisamente
en la necesidad de asumir la trama que queremos darle a nuestras vidas.

Al iniciar los proyectos Remendadores de corazones y Corazones que hablan en el
Instituto Nacional de Cardiologia “Ignacio Chavez” (INCICh), en México, co-
menzaron a fluir una serie de anécdotas, reflexiones compartidas y aprendizajes
que requerian ser compartidas. Lo que inicié como charlas en la sala de espera,
pronto se complementé con la iniciativa de los Cuadernos compartiendo historias y
con una intervencién con papds de nifios hospitalizados. Luego otros ejemplos
similares continuarfan hilvanandose, como lo que sucedi6 el Dia Internacional de
las Cardiopatias Congénitas, en febrero de 2016, un evento en el que la maestra en
literatura inglesa Patricia Garcia Gémez repartié pequefios cuadernillos de hojas
en blanco y pidié a los j6venes pacientes que escribieran sus historias y que durante
la siguiente semana se las entregaran a los médicos con la finalidad de incluirlas en
una posible publicacién. El resultado fue que el mismo dia, antes de que el evento
concluyera, los jévenes habian elaborado y entregado sus escritos.

Habia que continuar la ruta y, al mismo tiempo, tendriamos que reflexionar
sobre lo que esto significa. Asf fue como surgieron los relatos que se encuentran
en el libro que usted tiene frente a si y en el video anexo.
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Las historias que aqui se narran también nos llevan al escenario de las institu-
ciones de salud. Muchas cosas pasan simultdneamente en la sala de espera de un
hospital publico en México. Los pacientes llegan para que se establezca un diag-
nostico; otros para que se informe cudl es el tratamiento que requiere y otros asisten
para seguimiento después de su reciente salida de la hospitalizacién. Una estancia
de una a dos horas en promedio permite ver, y sobre todo escuchar, la forma en
que los asistentes platican sobre sus problematicas de salud. Las preguntas: “yasu
hijo {de qué lo operaron?, (hace cudnto tiempo?, {desde dénde vienen?, {cudntos
hijos tienen!...” Las respuestas sélo son interrumpidas por las voces de médicos o
enfermeras llamando al siguiente paciente.

Fsta necesidad de conocer lo que le pasa a otros y de compartir la propia historia
con quienes tienen trayectorias similares es una constante cuando se abren espacios
de encuentro entre papds y nifios hospitalizados. O bien, cuando se impulsan sitios
web o revistas con la finalidad de brindar apoyo o se realizan eventos conmemora-
tivos como el Difa Internacional de las Cardiopatias Congénitas. Pero {por qué se
hace necesario contar?, {qué es lo que se cuentar, y épara qué’

Fstas preguntas retornaban una y otra vez a la discusiones que sostenfamos en
las reuniones de trabajo de quienes colaboramos en estos proyectos, situacién que
nos llevé a acercarnos a relatos de una pdgina electrénica en la que, por ejemplo,
Zoe, una joven de veintitantos afios, después de recapitular sobre sus distintas
operaciones y la necesidad de que le implantaran un marcapasos, platica que “las
personas con una cardiopatia no somos especiales porque tengamos algo distinto
en el corazdn, sino porque vemos la vida de una manera distinta”. O la historia de
Pedro “que desea ser futbolista” y la de su padre quien nos ensefia que “no hay algo
que desea més que ver a su hijo feliz, pero que tiene problemas para explicarle los
limites en cuanto a las actividades fisicas”.!

Fl objetivo de este libro es contribuir al bienestar y calidad de vida de nifios y
jévenes con un corazén distinto a partir de mostrar la complementariedad entre la

atencion clinica y el acompanamiento psicosocial a ellos y a sus padres, teniendo

1 Estos testimonios se encuentran disponibles en la pagina en internet de la Asociacién
Civil Menudos corazones, establecida en Madrid: www.menudoscorazones.org. Fecha de
consulta: enero 2016.
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como referente distintas experiencias de intervencién desarrolladas en el INCICh
y testimonios de jévenes que experimentan dicha situacién. Aunque estas moda-
lidades de trabajo no fueron disefiadas inicialmente para ser presentadas en una
misma publicacién, ahora se presentan conjuntamente porque consideramos que
todas ellas contribuyen al propésito mencionado.

El libro comienza con tres textos que fueron elaborados por jévenes que tienen
cardiopatias, a quienes se les propuso que compartieran su experiencia bajo el for-
mato, modalidad o tipo de texto que ellos consideraran pertinente. Estos jévenes,
que fungen como coautores de esta obra, eligieron su propio estilo. Uno de ellos,
Sergio Huidobro, que se desempefia como escritor y critico de cine, y que ha rea-
lizado reportajes culturales y participado en programas televisivos en dicho campo,
se ocupa de reflexionar sobre el trabajo de escritor como narrador de historias
de otros para concluir que todos nos miramos constantemente en ese espejo que
llamamos escritura. Por otro lado, Jorge Emmanuel Morales, que se desempena
como médico oftalmélogo y mago profesional, retoma un estilo autobiogrifico
para compartir y alentar a otros jévenes que viven con cardiopatias a realizar sus
suefios y apropiarse de la magia de la vida. En tercer término, Mar Bonada retoma
y complementa reflexiones que habfa expuesto en un libro que publicé a partir de
entrevistar a otros jévenes que viven con cardiopatias en Barcelona. Su trabajo
original, titulado Radiografia sentimental (2013), incluye ilustraciones de su autoria
en las que retoma la metéfora de introducirse en una piscina. Los trabajos de estos
jovenes —asi sea desde la dimensién emocional, la cinematografia o la practica de la
magia— abordan la pregunta sobre las experiencias, el sentido y las implicaciones
de vivir con un corazén distinto.

En el capitulo cuatro, se narran los aspectos mas relevantes de la experiencia de
haber realizado algunas sesiones de grupos de reflexién con padres y madres
de nifios hospitalizados. Sus participaciones fueron transcritas, analizadas tema-
ticamente y estin también incluidas en el video cuyo vinculo se encuentra al final
de esta publicacion.

A continuacién, en los capitulos cinco y seis se comparten recomendaciones para
los padres y terapeutas de nifos que viven con un corazén distinto, que han surgido

tanto de la experiencia de maternidad en este campo, asi como de acompafamiento
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psicolégico a estas personas. El libro cierra con algunas recomendaciones para
complementar la cardiologia pedidtrica con la atencién psicosocial.

Para avanzar en la ruta esbozada se requiere una tarea conjunta y coordinada
que incluye a los especialistas, a los padres y, por supuesto, a los mismos nifios y
jévenes. Cada uno de estos actores podrd encontrar elementos de mayor utilidad
en distintos capitulos. Se trata de un libro que si bien podria leerse de principio
a fin, también puede ser de utilidad diferenciada debido a que algunos apartados
pueden tener mayor relevancia para quienes cuentan con cierto perfil o con una
forma especifica de participacion en este campo.

Los nifios y jévenes que viven con un corazén distinto podran verse especialmen-
te reflejados en la escritura de los jovenes que comparten esta situacién y ofrecen
sus experiencias y relatos en los tres primeros capitulos. Los padres y madres pue-
den encontrar de gran utilidad los testimonios y reflexiones sobre la participacién
de otros progenitores que participaron en las sesiones grupales que se llevaron a
cabo con quienes tenfan a sus hijos hospitalizados, ya fuera antes o después de su
cirugfa. En este capitulo los padres y madres pueden aprender de la forma como
otras personas en su misma condicién reciben la noticia de esta situacién particular
de salud, lo que esto implica para ellas en distintos 4mbitos de su vida y cémo la
asumen, incluyendo los usos del humor y la solidaridad que se genera entre ellos.

Quienes se encuentran en programas de formacion en el ambito médico, sobre
todo en especialidades relacionadas con la cardiologia pediatrica, pueden encontrar
de gran utilidad tanto las historias de los jévenes contenidas en los tres primeros
capitulos, como las experiencias de grupo resefiadas en el siguiente capitulo. Su
lectura puede aportarles elementos para comprender la complejidad y la integralidad
de la experiencia de vivir con un corazén distinto, al tiempo que se aproximan a
las alternativas de apoyo psicosocial que pueden complementar la atencién clinica
para cuyo ejercicio se estan preparando.

Finalmente, a quienes realizan estudios o servicios en el ambito de la psicolo-
gia, la pedagogfia, la antropologia o dreas afines, pueden beneficiarse de conocer
las experiencias de primera mano que se narran en los capitulos ya mencionados.

Eon los dias en los que estdbamos por concluir este libro, presenciamos la inau-
guracién de los Juegos Paraolimpicos en Rio de Janeiro 2016. Esta coincidencia no
hubiese tenido mayor importancia si no fuera porque la bailarina que se presentaba
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en el Estadio Maracand, Amy Purdy, habia sintetizado su vivencia de haber perdido
sus dos piernas a causa de una meningitis bacteriana con las siguientes palabras: “Si
tu vida fuera un libro y td fueras el autor {cémo te gustaria que se desarrollara tu
historia? Esta pregunta cambié mivida” (Purdy, 2014). La escritura que para Amy
Purdy se convirtié en una forma de comunicar sus vivencias mediante su libro Oz
my own two feet, también fue usada por ella para figurar la vida como un libro. Esta
metafora, a partir de la cual mostraba su intencién de plantear la posibilidad de
que los seres humanos nos sobrepongamos a la adversidad y pongamos sentido a
la vida que continta, coincide con el argumento central de este libro y nos permite
iniciar su recorrido.

Al narrar se construyen nuevos caminos, para quien lo hace como para quien
lee o escucha. Son las diversas metaforas las que abren la posibilidad de hablar
de la vida, las experiencias, el dolor y las satisfacciones adquiridas en intrincados
recorridos. Historias que, en esencia, parecen escribir o decir por todos lados y
como un eco incesante: “no te olvides de vivir”.
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La escritura como espejo

Sergio Huidobro

La mayoria de quienes nos dedicamos a narrar historias —periodistas, narradores,
cineastas— nos dedicamos a contar historias prestadas a las que, de una forma u
otra, terminamos dando la forma de espejo para reflejar el interior propio y, en el
mejor de los casos, el de los lectores o publicos que buscamos. Es un interior grande,
parecido a una bodega alta, llena de ecos, de sombras y, sin embargo, atiborrada
de todos esos trastes que terminan por formar una personalidad: miedos, fobias,
filias, recuerdos, deseos, secretos, manfas, herencia, frustraciones y, otra vez, miedos.
Reconocer el orden interno, la narrativa de un desmadre semejante a través del
arco de una historia sigue siendo el gran sustrato de la empatia.

F.n mi caso, todo empieza con una paradoja: mi historia como cardiépata con-
génito es una y mi historia profesional es, aparentemente, otra, pero una siempre
termina anclando en la otra como siamesas, hermanas solteronas o, segiin un viejo
lugar comin, como las dos caras de una misma moneda. En realidad, tardé mucho
tiempo en entender que tenfa una condicién cardiaca, y que tendrfa que vivir con
ella de una forma u otra. Me explico: habfa tenido una cirugia a los cuatro afios
(mds que una cirugia, un tecnicismo escabroso, sacado de un compilado de ciencia
ficcién mala: “plastia mitral en un rodete subadrtico”); habia visitado a cardiélogos
durante toda mi vida y me habfan medicado en periodos prolongados, pero de
ahi a entender la multiple, atribulada realidad de una cardiopatia congénita (otra
palabrita sci-f7), hay un trecho largo que puede durar toda la vida.

Al corazén es dificil entenderlo. Por eso, fuera del campo médico, hemos dejado
de intentarlo y nos abocamos a romantizarlo para bien o para mal: a veces aparece
como rector de los destinos amorosos; otras, como tirano sombrio y arbitrario. En
cualquier caso, se trata de pavadas psico-poéticas que en poco ayudan a quien, a
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los cinco o sesenta afios, intente hablar de ti a ti con ese 6rgano de bombeo sobre
el que parece recaer una responsabilidad mayor a la de un general en guerra y
que, por un azar sin culpables ni razones, presenta una malformacién, condicién
o deficiencia: en suma, un defecto de fibrica. Buscar consuelo en la literatura, o
hacerlo bajo el estigma del corazén como simbolo, puede ser contraproducente:
de una pdgina salta la melcocha desbordada de la poesfa adolescente (“Corazén
coraza”, de Mario Benedetti, u otros peores) y de la siguiente, “El corazén de las
tinieblas” de Conrad: el corazén como regién del alma, resquicio de maldades,
territorio medular de horrores, colonos y salvajes. Peor atn: “El corazén delator”
de Poe, un tratado sobre la culpa que, ademds de resumir a Dostoievski, basta para
causarle afecciones cardiacas a todo aquel que no las tuviera antes.

A punto de cumplir cuatro afios, ingresé al Instituto Nacional de Cardiologia
sin tener idea suficiente de mi condicién ni sus alcances. Quizd, como he tratado de
expresar aqui, hoy sigo sin tenerla: la informacién bruta, los datos, el contacto con
especialistas no implica una consciencia automatica, interna ni cabal de lo que ocurre
dentro del pecho. Hace falta, por lo menos en mi caso, un didlogo constante en
soledad, un enfrentamiento con los miedos y alguna conversacién casual, de rato
en rato, con eso que la filosofia occidental da por llamar “los grandes temas”: la
muerte, el olvido, el tempus fugit y si, también el desempefio sexual, que no es tema
menor para nadie. {Qué tiene que decir el corazén al respecto? {Algo? {Nadar? {La
resignacién o el valor son la mejor respuesta posible? {Deberfa ser el cardiépata un
ejemplo de lucha cotidiana, de alegria de vivir, o tiene todo el derecho del mundo,
como cualquier otro, a ser anodino, an6nimo, a esconder sus miedos debajo de la
alfombra, a evadir sus inseguridades? Yo, como cardiépata, no tengo respuestas.
Lanzar las preguntas al ruedo es, hasta ahora, mi defensa més tranquilizadora.

Y después estd mi otro yo, el yo profesional que se gana la vida escribiendo, o
mads bien: que escribe, a secas, porque no le gusta hacer otra cosa con sus horas
laborales, y ha encontrado la forma de recibir por ello ingresos que le permitan
hacer otras cosas con su tiempo de ocio. Me gusta escribir. Disfruto hacerlo. Tam-
bién disfruto que esa sea mi profesién. {Qué tiene que ver eso con mi condicién
cardiacar A primera vista, nada: esta es la primera vez que escribo sobre el tema, y
las condiciones fisicas particulares de pacientes como yo —sedentarios, con dietas,
poca actividad fisica, etc.— no eximen otras opciones de vida similares, como la
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contaduria, las matematicas, la docencia o la simple y llana vida de oficinista. {Por
qué escribir, entonces? Supongo que, porque de alguna forma, la escritura traslada
al acto creativo ese didlogo en soledad, ese desdoblamiento que mencioné antes y
que a mi me resulta necesario para entenderme y asumirme como cardiépata.

Ya en La enfermedad y sus metdforas, un potente ensayo escrito en 1978, Susan
Sontag describié y diagnostic6 nuestro oblicuo acercamiento a las enfermedades
(en particular, a la tuberculosis) por via de su romantizacion en el arte y la literatura
del siglo XIX: la imagen pura, santificada del enfermo, asociada con la expiacion
y los estados de lucidez casi mistica, acentuados por la cercania de la muerte. La
propia Sontag, aquejada por un cdncer en el momento de la escritura, cuestioné su
propia experiencia como paciente crénica a partir de lo que la estética, y no la ciencia,
le decfan sobre lo cancerigeno. No existe, que yo sepa, un estudio similar que se
aboque, desde el ensayo, a las cardiopatias. Es cierto: hablamos de una condicién,
congénita en muchos casos, y no de una enfermedad crénica, pero si algo nos dice
Sontag a nosotros, los (literalmente) dolientes de corazon, es que la ciencia médica
y los imaginarios literarios frecuentemente se cruzan y se imbrican. El resultado son
verdades a medias o mentiras maravillosas que asocian al corazén més con estados
catarticos del alma que con simples y llanas insuficiencias valvulares.

No es sencillo, para muchos pacientes congénitos, aprender a vivir con una
condicién que aqueja al érgano mds recubierto por metéforas, citas, cursilerfas
y malentendidos. Cumpli cuatro anos, como dije, paciente del INC Ignacio
Chavez, y a una edad como esa, saberse enfermo del corazén puede despertar
estados animicos que nada tienen que ver con la mala poesfa: con poco tacto, el
resultado puede ser traumatico. No fue mi caso: la pericia pedagégica, psicolégica
y de trabajo social del Instituto suele poner a salvo a la mayoria de sus pacientes
de la histeria, la ansiedad o los cuadros de depresién. Pero en ese sentido (como
en muchos otros), los centros especializados son una isla: la experiencia individual
de la cardiopatia, en manos equivocadas, suele ser una travesia entre tinieblas, para
pacientes y allegados por igual.

Recuerdo con carifio la pelicula de Louis Malle, £/ soplo al corazin (1971), como
uno de los retratos mas delicados de la cardiopatia: el guién, escrito por el propio
Malle, la aborda como un simil del despertar a la vida adulta. El personaje es un
chico de unos quince afios diagnosticado con una fibrilacién valvular. La cinta
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ni siquiera aborda a la afeccién cardiaca como tema, aunque la lleve en el titulo; sus
temas de interés son otros muy distintos (incluido el incesto) y su acercamiento a
la cardiopatia se parece mds a las metiforas contra las que arremetia Sontag. Pero
Laurent, el personaje, me permite a mi reconocerme en sus miedos y dubitaciones,
en su apertura erratica hacia la vida, en sus manias y modos de gozar. Otros se en-
contrardn en historias como Corazdn indomable (Untamed Heart, 1993) o 21 gramos
(2003), que en registros distintos, cada una a su modo, echan miradas honestas
sobre las afecciones cardiacas como motor narrativo.

Sin embargo, ninguna narracién del cine me vuelve a la cabeza con tanta frecuen-
cia como la famosa cita de Pascal: £/ corazin tiene razones que la razin desconoce. Algo
hay de cierto en ella. Por supuesto: por “corazén” se refiere al instinto, al impulso,
a la inercia emotiva y a nuestra parte animal y es dificil refutarla. Pero mi oficio, la
escritura, estd basado en construir puentes —o desenterrar los que ya existen— que
comunican al corazén con la razén, no para desmentir a Pascal sino para entenderlo:
la razén y el corazén pueden entenderse mutuamente si son capaces de verse a los
ojos. Eso es algo en lo que quiero creer; y contar historias, narrarlas en cualquier
medio a mi alcance, es mi forma de intentarlo. “Narrar desde el corazén” es un
lugar comun, corriente, trillado, pero para un cardiépata abocado a contar historias,
propias o ajenas, entrana una responsabilidad: la de usar la escritura como espejo
y, en el camino, reconocernos a nosotros mismos.
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Sembrar potencial

Jorge Emmanuel Morales Lein (Mago Dok)

Sembrar potencial, es lo que pretenden mis espectdculos, mis clases, mis platicas,
mis cirugfas y mis consultas. Las caras de los nifios y los adultos al terminar una
presentacién, que no entienden cémo fue, pero un tipo vino, les hablé de la vida,
rieron, lloraron, se sorprendieron pero también reflexionaron. Y encima de todo se
enteran de que el tipo frente a ellos no sdlo se tragd un globo de metro y medio, no
s6lo transform¢ una rosa de papel en una real y no s6lo multiplicé pelotas de esponja
en su mano; sino también por la mafiana operd una catarata, antier implanté una
valvula para controlar la presién de un ojo y hace no més de § afios se encontraba
también reanimando bebés, operando apéndices, calculando liquidos. La sensacién
de incredulidad que se obtiene cuando descubre la gente que es posible hacer de
todo, que es posible llevar tus pasiones al limite del pensamiento, de lo comercial,
de lo académico, y atin asi estar cuerdo, es algo que no cambiaria por nada.

Fui un bebé esperado por la familia, segiin me platican. Y desde el nacimiento,
un doctor detecté durante la exploracién un soplo en el corazén. Los doctores
que encuentran cosas que no son obvias, o que aparecen durante la exploracién de
rutina, pueden ser considerados desde mi punto de vista, como buenos doctores.
Al comentarles este hallazgo mis papds no sabian cémo reaccionar. Tenfan un hijo
enfermo. No estoy seguro si los papds con hijos enfermos se comporten diferente
con su hijo o entre ellos, en comparacién con un hijo completamente sano, pero
seguramente si. Después de un estudio adicional, se concluyé que yo tenia algo
llamado estenosis subaértica y comunicacién interventricular. Les notificaron a mis
papés que se requeria posponer cualquier intervencién lo més posible, finalmente
el dafio crénico a cuentagotas no justifica una intervencién de riesgo y en el futuro
podria haber mejor tecnologfa para tratar el padecimiento. A final de cuentas, mi

29



SE HACE CAMINO AL NARRAR

patologfa era aciandtica y asintomatica. Lo que quiere decir que aunque estaba
enfermo, no parecia enfermo.

Fl corazén es la bomba principal que lleva la sangre por todo nuestro cuerpo.
Se encarga de llevarla a los pulmones, donde se oxigena, para después regresarla al
corazén, y poder bombearla al resto del cuerpo. En mi caso, la sangre oxigenada
que regresa de los pulmones hacia el corazén, se mezclaba un poco con la sangre que
apenas iba rumbo a los pulmones a oxigenarse. La sangre roja con la sangre azul,
segun las ilustraciones de libros basicos de anatomia. No sélo eso. La sangre oxi-
genada, al volver al corazén, y antes de salir al resto del cuerpo, encontraba una
obstruccién a su salida. Un rodete fibroso, estaba detras de la vélvula adrtica, que es
la estructura que evita que la sangre que sale hacia el cuerpo, regrese al corazén. Por
eso se llaman soplos. Porque uno puede escuchar con el estetoscopio puesto sobre
una zona especifica del pecho, cémo los ruidos emitidos por esa valvula en especifico
producen un sonido como si alguien le soplara a uno al oido, en lugar de un sonido

de golpeteo, como el que se produce al tocar un escritorio con la yema de los dedos.
Vivi una vida sin restricciones

Iba a la escuela, realizaba deportes, mis mejores amigos no tomaban en cuenta
mi enfermedad; aunque ahora pienso que seguramente mis papds, mis maestros
y los papds de mis amigos siempre estaban al pendiente de mi. Algunos médicos
me pedfan no realizar competencias para no sobrecargar mi corazén, pero yo no
podia distinguir la emocién de un partido amistoso diario de un entrenamiento en
la alberca o de una competencia olimpica, por lo cual, puedo decir que esa indi-
cacién no siempre la segufa. No sabria decir si vivi una vida sin preocuparme por
mi enfermedad, o en realidad tenfa tanta gente preocupada por ella a mi alrededor
que no hubo necesidad de pensar en ello. Es como si un bebé dijera que nunca se
tuvo que preocupar por golpes en la casa que sus papds adaptaron para proteger
las esquinas, las escaleras y los contactos.

Durante las comidas familiares, en una familia con mucha gente dedicada al
arte y con talento, habfa momentos en los que habfa musica, instrumentos, alguien
cantaba, otro bailaba, otro contaba un chiste, y en ocasiones yo hacfa algtn truco
de magia o contaba un chiste. No me consideraba mago, pero la sensacién de un
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tio que reconstrufa una servilleta en mi mano, de algtn otro sacando una moneda
de mi oreja, era algo que al dia de hoy conservo como un recuerdo con mucha
emocién. Pero no era mago ni me consideraba un mago.

Acudia a mis citas en el Instituto Nacional de Cardiologia, donde varios médicos
me revisaban y cada cierto tiempo, me realizaban ecografias. Pero esas revisiones
no funcionaban para mi como un recordatorio de mi enfermedad. Para mi eran
una rutina anual tan similar al festival de primavera, al primer dia de clases de
cada afio, etcétera.

Estaba yo en tercero de primaria cuando después de un ecocardiograma reci-
bimos una de las noticias més extrafias de las que tengo recuerdo. Los criterios
ecograficos eran suficientes para tomar la decision de intervenir para quitar el rodete
de mi valvula y parchar el agujero entre mis ventriculos.

Mis papds se dieron a la tarea de buscar los recursos para la cirugfa. Mucha
gente nos ayudd a conseguir el dinero, mi familia estuvo al pendiente y tuvimos una
gran benefactora, un dngel guardidn de la que actualmente sabemos poco porque
perdimos contacto, aunque me encantaria volverla a ver para agradecerle nueva-
mente. Fse fue seguramente, mi primer retiro espiritual, el primer internamiento.
Es increible suspender actividades y estar en un lugar con tu familia donde podia
pintar, jugar cartas y otros juegos de mesa, leer, y mucho mis.

Tuve inolvidables visitas en los dias que precedieron a la cirugfa, visitas que le
mostraban apoyo a mis papds y a mi me permitian conocer las formas en que la
gente percibe una enfermedad. Particularmente en mi caso, sentia que algunos
exageraban, y otros la subestimaban. Esa idea de sobreestimar o subestimar una
enfermedad es algo que al dfa de hoy observo en muchos pacientes.

Tuve una amiga cuando me internaron, Jamira. Ella fue mi companera durante
el tiempo en el hospital, también serfa operada de algo similar. Pude compartir la
expectativa de la cirugfa, el internamiento preoperatorio y actividades como la de
llevarle paletas a todos el dfa del amor y la amistad. Conocimos a mucha gente
interesante. Ein ocasiones nos regafiaban por el ruido alrededor de las camas de
los demds.

De la cirugifa no les puedo platicar mucho. A uno no le interesa el reporte de la
cirugfa. No recuerdo mucho de mi recuperacién. Recuerdo que mis compaiieros

de clases me mandaron cartas, y tuve apoyo de los que mas tarde serfan mis amigos
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de toda la vida. Pasé un tiempo en casa y requeri curaciones después del retiro de
puntos por debridacién de la herida. Quizd eso me dolié ain més que la cirugfa.
Al regresar a clases, la vida continué. Regresé a una vida relativamente normal. Fl
estigma de una cicatriz en el pecho, es algo muy importante para un nifio inseguro.
Y al final, uno descubre que es lo menos importante, e incluso es un atractivo para
algunas mujeres. Puedo decir que someter tu cuerpo a una intervencién mayor con
una vida asintomdtica puede llegar a ser confuso para un nifio. Pero para un nifio
que olvida fécil que estd enfermo, el sentimiento de confusién pasa rdpido.
Decidi estudiar medicina en algtiin punto en todo el proceso. No hubo un mo-
mento, pero en realidad siempre lo supe. Pudo haber sido igual que un nifio decide
ser bombero, astronauta o mago, pero igual, yo siempre me tomé en serio algunas
cosas, y esa era una de ellas. Continué con mis revisiones por los siguientes ocho afios.
Me dediqué nuevamente al deporte: natacién, tenis, atletismo y finalmente a
una de la pasiones més grandes que he tenido: la gimnasia olimpica. Para mi era un
deporte increible. Entrenar tu cuerpo para lograr cosas que no crefas posibles era
increible. Poder hacer un parado de manos, un mortal atrds, un back flip, son sen-
saciones indescriptibles que nunca olvidaré. Logré entrenarme en distintos lugares
e incluso acudi a una pequefia competencia nacional donde obtuve el quinto lugar
en anillos. No puedo presumir haber llegado lejos en lo absoluto. Pero créanme,
en gimnasia olimpica, como en otras disciplinas de la vida, los logros personales
son lo que cuenta. Es dificil describir lo que se siente el primer dfa que caes parado
después de una arabesca, después de una redondilla, cuatro back flips y un mortal
atras. Después de dar una vuelta al caballo con arzones. Quiza esta mentalidad me
ayud6 mucho para que posteriormente en la carrera de medicina y en la magia, no
me diera por vencido. Finalmente la gimnasia entrena tu mente, para entender que
no todo sucede en cuanto lo quieres. No todo sucede de la forma que uno quiere.
Uno se traza un objetivo, entrena al mdximo, practica, intenta, falla, y finalmente,

un dia, las cosas suceden.
La noticia mas dificil...

En mi primer afio de preparatoria recibi la noticia mas dificil. Por criterios eco-
gréficos se determiné que requerfa una nueva cirugia. La reseccién de los rodetes
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fibrosos que se quitan de vélvulas tiene como historia natural, una insuficiencia de
la vélvula a la que se le quita ese rodete. Es decir, en esta ocasidn, la vilvula que
debiera cerrarse después de expulsar la sangre al cuerpo, no se cierra adecuadamente
y permite el regreso de cierta cantidad de sangre al ventriculo izquierdo.

Fl corazén podia sufrir falla en cualquier momento. As{ sin mds, sin tener ningtin
sintoma, debifa someter mi cuerpo a una nueva intervencién y ademds, después
de la cirugia era necesario tomar anticoagulantes orales, porque la prétesis que se
colocarfa, era de titanio, un metal bastante biocompatible. Pero nuestra sangre no
sabe bien de biocompatibilidad, todo lo que no sea tu cuerpo es un extrafio, y si por
alguna razén la sangre se coagula alrededor de la valvula, puede correr un codgulo
a cualquier parte del cuerpo. Cabeza, piernas, brazos, todas las estructuras estin
en riesgo. Ya fuera muerte stibita 0 una trombosis profunda, el riesgo de traer algo en
tu cuerpo que no es tuyo es alto. Cuando se tomé la decisién de realizar la segunda
cirugfa, me encontraba en lo que yo sentfa era uno de mis mejores momentos en el
deporte. Por lo tanto, la tragedia més grande para mi, consistia en que después de
esa cirugia, no podria realizar deporte de riesgo o trauma. Esto incluia la gimnasia
olimpica. Sentia que era el fin del mundo. Por supuesto que fisicamente la podia
realizar, tenfa los musculos, tenia la kinesis, pero algo me lo impedia, un concepto
que era necesario comprender: el riesgo.

El riesgo de sufrir un trauma para el cual no pudiera haber un tratamiento
rapido, convertia cualquier fractura, cualquier caida, en un evento mayor. Me
costé mucha oracién entender eso, ademds de preguntar miles de veces a todos
los médicos que me revisaban si serfa posible continuar con esa actividad, a lo que
todos contestaban que no.

Para la segunda cirugfa yo me encontraba decidido a estudiar medicina, por lo
que me fue fécil encontrar pdginas, aunque me tardara en conectarme mientras la
linea daba el tono de fax, que hablaban de la técnica quirtrgica. De c6mo se abor-
darfa la esternotomia, de cémo se referfa cada estructura para llegar a la valvula y
de cémo se implantaba.

Mi mam4 pidié mucho por mi, junto con su familia y amigos para poder encon-
trar los recursos que permitieran que me operara el mismo cirujano. Después de
una sesién de oracién, le marc a mi mam4 una gran benefactora, diciéndole que

correrfa con los gastos de la cirugfa. Yo no sé si usted lector, sea religioso, cientifico
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o ambos, pero la probabilidad de que eso se haya producido por azar es menor al
5%. Estoy totalmente en contra de que deba uno pensar que por eso es bueno ser
religioso, por todos los beneficios que se obtienen. Sin embargo creo que pedimos
lo correcto, mi mam4 no estaba pidiendo una curacién del cielo, un toque magico
o un rayo de luz que bajara del cielo para curarme la vélvula. Estaba pidiendo una
idea para encontrar recursos, consuelo para el corazén, resignacion y fe, en caso
de que el cirujano tuviera que cambiar.

Antes de entrar a quir6fano y acompafiado de mis papés, mi hermano y mis
mejores amigos, sabes que todo va a estar bien, sin importar el resultado, sin im-
portar si te quedas en el quiréfano, en terapia intensiva, en terapia intermedia, en
tu cama de hospital, en tu casa o regresas a tu vida normal. Todo iba a estar bien
sin importar el resultado.

Afortunadamente todo salié bien. Una recuperacién mds. Duele mds una herida
en los pliegues de tu abdomen que en una caja toracica rigida y sin movimiento. La
recuperacion es muy veloz. Creo que lo que mas me dolié es saber que unos amigos
se fueron de viaje a Cuernavaca. Me hace pensar que uno no sabe la importancia
absoluta de las cosas y la gente alrededor de un evento asi de importante no sabe
la importancia relativa de otros eventos aunque parezcan insignificantes.

Por primera vez en mi vida, necesitaba cuidarme, restringir mis actividades,
recordar tomar un medicamento. Las cosas cambian, por mas que uno quiera que
no. Aun asi me molestaba cuando en los cursos de primeros auxilios, se me trataba
con especial cuidado. Me encantaba la adrenalina de los actores gritando, pidiendo
ayuda, y el proceso de guardar la calma, entrar en un estado zen, evaluar la escena
y ayudar al herido. Sentia que seguramente de eso se trataba estudiar medicina.
Nada que ver.

Mas alla de la gimnasia

Como ya no podia hacer gimnasia, entrenaba natacién y una doctora en alguna
consulta rdpida de institucién, me dijo alguna vez que tampoco podia entrenar
natacién porque existia riesgo de que al dar la vuelta en las esquinas, me podia
fracturar una pierna o golpear la cabeza. Yo no sé si esa doctora la podrian contratar
como evaluadora de riesgos pero para mi era obvio que ese nivel de riesgo existia
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incluso en la vida diaria y que una vida sedentaria es mil veces mas peligrosa que
el riesgo de golpearte durante las vueltas en natacidn.

Sin embargo, mi mirada y mi respuesta la sorprendieron, la extrafiaron. Me
refiri6 al departamento de psiquiatria quien en teorfa me podria ayudar con el duelo
de saberme enfermo. Nadie, ni siquiera un estudiante de medicina, quiere saberse
con patologia psiquidtrica. Pero en esa consulta pude entender algo muy importan-
te. No era tan especial como yo me sentia, existe un diagnéstico para describir mi
manera de vivir la vida. Se da en pacientes jévenes, asintomdticos y se caracteriza
porque entre mds les dicen que no pueden, mds quieren. Mds demuestran que
pueden. Hay casos mds extremos que el mio donde realizan deportes de alto riesgo.
Sin embargo, esa sensacion de saber que tu cuerpo sélo hace lo que siente que tiene
que hacer. Esa sensacién de no sentirte solo, también es terapéutica. Me dieron de
alta en la primera consulta por determinar que no existia un grado patolégico del
diagnéstico. En ocasiones los médicos tenemos que pedirles a los pacientes que
no hagan tal o cual cosa. Tomando en cuenta que si de 20 pacientes que operamos
uno llega con una fuga, y nos dice que se agaché. Es nuestra obligacién moral.

Muchos me dicen que quiza yo hubiera sido buen cirujano cardiotoracico, o
cardidlogo. Y me lo dicen basados en que yo ya pude vivir lo que es estar ahi; ope-
rado, en convalecencia. Sin embargo, creo que yo serfa de los peores. Permitiria que
mis pacientes hicieran de todo, que no se limitaran. Incluso alguna vez un amigo
mio, Poncho, me dijo que hay mamads que piensan que por la enfermedad cardiaca,
los hijos tendrfan que quedarse en casa, sin ir a la escuela. Y yo no puedo concebir
que una persona haga menos de lo que su enfermedad le permite. Alguien sano sin
limites tarda mucho en conocer sus limites y no los prueba. Pero alguien enfermo
que conoce bien sus limites tiene la obligacién moral de explotar su capacidad al
méximo. De concentrarse en las cosas que SI puede hacer, ya alguien o algo como

la naturaleza, le indic6 al menos, por donde NO.

Pero si actualmente me defino como médico mago, y considero que las dos
cosas tienen que ver con la manera como he vivido la vida épor qué hasta este
punto de la historia no se ha presentado nada que indique que terminarfa siendo
alguna de las dos cosas’
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Déjenme contarles esa historia. Finalmente entré a la licenciatura de medicina
en la Universidad Nacional Auténoma de México (UNAM), mi decisién podria
parecer psicolégicamente relacionada con mi cirugfa cardiaca. Conscientemente
lo niego. Segtin yo, tiene mds que ver con mi abordaje de la vida, con mi abordaje
de curiosidad a las cosas. Cémo funcionan, qué las hace moverse, qué secuencias
tienen, qué consecuencias. Ademas pensaba que vivirfa el ambiente adrenalinico
de los primeros auxilios, o los dramas de las series como ER Emergencias. Es-
tudiar medicina en muy pocos casos es lo que uno espera. Es increible la época
de estudiante de medicina, pero sélo en retrospectiva. Uno no tiene idea de lo
que debe hacer para llegar a donde quiere llegar. Un deportista que quiere hacer
un deporte porque le gusta el podio de las olimpiadas, o porque le gustan los gritos
en un estadio, o la que quiere ser bailarina por lo bonito que se ve en un escenario,
rapidamente descubre que gran parte del tiempo invertido tiene que ser aburrido,
rutinario, personal, disciplinado, tedioso. Lo que pasa detrds de bambalinas es lo que
cuenta y uno tiene que estar dispuesto a sacrificar su idea de algo para lograr ser eso.

Pero no puedo negar que el ambiente de hospital, el espiritu de poder acompafiar
aalguien en su padecer a través del conocimiento que me transmitieron mis médicos
tratantes, fue algo que seguramente influyé en mi decisién final.

Estudiar medicina en la UNAM

Yo queria estudiar en una universidad privada, finalmente, estaba acostumbrado a
que los directivos supieran mi nombre y no me imaginaba en un lugar donde mi
ndmero de matricula fuera de més de 6 digitos cuando lo que méds me gustaba era
mi nimero de lista de dos digitos en la prepa.

Ademds la UNAM me parecia un lugar que social y arquitecténicamente se
encontraba en la década de 1980. En ese momento no estaba de moda lo Aipster
o lo retro, asi que no me sonaba tan fino, tener que estar ahi. No podia estar mas
equivocado. Las instituciones como la UNAM, son uno de los regalos més gran-
des que le da el pais a las personas, y las personas al pais. Sin menospreciar una
universidad privada, donde les ensefian que su estudio tiene un valor importante y
que las colegiaturas son una inversién que recuperardn mas tarde.

36



SEMBRAR POTENCIAL

En el primer ano de la carrera conoci a un tipo, llamado Pablo, un gran amigo,
junto con otras personas de una calidad innegable. Uno no sabe la burbuja en la
que vive cuando se estd en una misma escuela toda la vida. Agradezco tener amigos
de escuela que conoci desde toda mi vida, pero convivir con gente de todo tipo y
todos los origenes es algo que te permite abrir tu mente.

Fue la primera vez que me topé con gente con tanto y con tan poco, y ambas
totalmente fuera del estereotipo que uno pudiera tener en su cabeza. No eran ni el
“rico mamén”| ni el “naco pobre” que a uno le hace creer la clase media en la que
segin yo, me desarrollé. Estar ahi con una meta en comun que es ayudar a la salud
de la gente a partir de la inteligencia, del conocimiento, es algo que se respira y sin
embargo, se percibe lejano en los primeros afios.

Fn la universidad hay horas muertas. Algunos locos las usan para estudiar
como energimenos. Yoy algunos de mis companeros las usibamos para compartir
experiencias, refr un rato, intercambiar ideas, preguntar cudnto habfamos estudia-
do, aunque al final no tuviera ninguna relacién el tiempo declarado y el resultado
obtenido.

Algunos como yo, no estibamos acostumbrados a descansos tan largos. De vez
en cuando en mi preparatoria, habia horarios de clases no llenados, y todo mundo
se volvia loco, jugdbamos futbol sin parar, o tirdbamos pelotas gritando un ntimero
asignado para cada quien. Si no la agarrabas, te amonestaban, o como decfamos
nosotros tenfas “un hijo”. Cuando juntabas tres hijos, tenfas que colocarte de
frente al muro, y todos y cada uno de los jugadores a cierta distancia te lanzaban
la pelota esperando sacarte un moretén. Me daba miedo jugar, porque en caso de
perder, los pelotazos me tocarfan a mi. Ademds mis compaferos frecuentemente
olvidaban que yo era un paciente anticoagulado y yo no hacia nada por recordarles
eso, lo que me estimulaba a perder lo menos posible. A veces esa negacién no es tan
buena, incluso en el primer dia del regreso a la preparatoria después de mi segunda
cirugfa, un amigo me dio la bienvenida con un pufietazo al pecho. Su alegria por
mi regreso habfa opacado la nocién de que tres semanas antes me habian cortado
el esternén en dos.
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Y llegé la magia...

Pero regresemos al momento clave. Pablo, mi amigo de la licenciatura de medi-
cina, en un descanso, nos mostr a varios amigos un truco de magia. Colocé una
moneda dentro de su mano y otra moneda de cinco pesos por encima de ella. Hizo
lo mismo con su otra mano, colocé una moneda por dentro, y la otra por fuera.
Después de un movimiento de manos, las monedas por fuera de su mano, ya no
estaban y el preguntaba al publico: “écudntas monedas tengo en cada mano:” Sin
sorprendernos, le dijimos que habia dos monedas y que era obvio que las monedas
que tenifa por fuera de su mano habfan caido por dentro. Al abrir sus manos, habia
tres monedas en una mano y isélo una en la otral Y en ese momento, senti un Déja
V. Una sensacién que me remontd, a los momentos en los que yo habifa hecho o
visto un truco, ello me asombré. Ese dia, sentado en una mesa plegable con una
lampara en mi escritorio y una silla de plastico como comtinmente me gustaba
estudiar, decidi buscar y abrir un libro viejo de Magia Borras que tenia guardado
para buscar el truco que mi amigo habfa realizado. Al no encontrarlo y mientras
estudiaba para un examen al siguiente dia, comencé a tratar de lanzar monedas entre
mis dos manos en el aire, sin que se percibiera como volaban de una mano a otra.

Después de aproximadamente cuatro horas de estudio y de repetir el movimiento,
estaba listo, sélo un capitulo mas de anatomia, dos horas de suefio y al dia siguiente,
estarfa listo para mostrarle a Pablito que su truco estaba dominado.

Al otro dfa, antes de entrar al examen, le mostré que podia replicar su truco.
Coloqué una moneda por dentro y otra por fuera en mi mano izquierda y una
moneda por dentro y otra por fuera de mi mano derecha. Al girar las manos, le
pregunté cudntas monedas habia en cada mano. Desde ese momento noté algo en
su expresion. Pablo estaba sorprendido. Lo primero que me dijo es que no podia
creer que hubiera tres monedas en una mano y una moneda en la otra. Yo me pre-
gunté por qué no serfa posible.

Apenas las abri y Pablo salté de sorpresa. Ese no era el método de realizarlo.
Me pregunté si habfa olvidado que era durante un momento de distraccién que €l
colocaba la moneda por dentro de su otra mano y no con un movimiento de velocidad.

Regresé a casa y comencé a ensayar més trucos. Una hora de estudio, una hora
de magia, una hora de estudio, otra hora de magia. Avanzaba rdpido. YouTube
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apenas comenzaba y mientras estudiaba un capitulo de magia se cargaba uno de
los probablemente 1000 videos que habia en un joven YouTube. Uno de ellos era
el mago David Blaine levitando. Esa tarde mi mamd llego de la calle. Le ayudé a
abrir el portén del patio para que metiera el coche, y todavia ni terminaba yo de
cerrarlo cuando ya le estaba pidiendo que se parara a dos metros para verme levitar.
“Estis loco” —me dijo—, “{Cémo puedes hacer esas cosas”. Uno de los placeres
mas culposos que uno puede tener es engafiar a tu mama. Pero mas que quedarme
con el cambio de las tortillas, que quedarme diez minutos mds en las maquinitas
o de esconderte tras el cléset para asustarla, ésta era la mejor expresion que habia
obtenido. Mi mam4 y mi pap4 fueron mis conejillos de indias por mds de cuatro
afios a partir de ese momento, mi hermano no, porque es imposible ser profeta en
tu tierra. Casi diario me vefan con un libro de medicina en una mano y con un truco
de magia en la otra. Para cuando conocf los trucos con cartas, mi concepto de la
magia estaba tan desarrollado, que me fue facil tomar un arma que se ha utilizado
desde tiempos remotos para ese fin.

Mi primera presentacién pagada fue una experiencia increible, me latia el
corazén de ver a la gente a los ojos. Me podia vestir de manera estrafalaria o muy
elegante, cosa que raramente podria hacer en la facultad, o que probablemente no
podria hacer como médico en un consultorio o en un quiréfano. No podia creer que
la sensacién de hacer magia se pudiera transformar en una actividad remunerada.
Me parecia increible que después de una hora tendria el dinero para comprar el
libro que necesitaba para poder estudiar fisiologia en casa, en lugar de resellarlo
cada tercer dia en la biblioteca.

Asf la magia se convirti en mi forma de vida, en mi beca de la carrera, en
mi aliada y en un transportador que convertia cada desvelo por estudiar para un
examen, cada afio de sacrificios, cada examen frustrado por un mal resultado, en
pan comido comparado con la dificultad de hacer desaparecer una moneda apre-
tindola entre tus pellejos de la mano o la sensacién desagradable de burla cuando
te cachan un truco. LLa magia me permitié navegar por un mundo muy dificil que
es la licenciatura en medicina, pensando en tener el siguiente libro de trucos o en
ir a la siguiente competencia de magia. Fue un co-transportador.

Me dolié mucho perder la gimnasia, saberme enfermo, no poder competir en
deportes de riesgo, pero en perspectiva, todo eso no significa nada. La vida no
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te quita nada sin darte algo mdas grande. L.a vida es como un papi que le quita a
su hijo un dulce para nutrirlo con verduras desabridas y después darle un postre
en verdad delicioso. Ningun sufrimiento es en vano. El trabajo diario, cotidiano,
aburrido, da frutos increibles.

Cada que sientes que algo te falta, hay que recapitular y poner en perspectiva,
que hay miles de cosas que no te faltan. Hay que agradecer el hoy porque era el
suefio del ayer, sin olvidar el suenio de hoy que conduce hacia el despertar de ma-
fana. Hoy no tengo mds que agradecer sin dejar de sofar.

Mi lista de cosas por hacer en la vida sigue creciendo pero cada vez se agregan
mas palomitas. Tengo una esposa inteligente, hermosa y animadora, palomita.
Conoci al mejor mago del mundo (Derren Brown) en persona, palomita. Gané un
concurso de magia, palomita. e hice magia al actor de una de mis series favoritas
de todos los tiempos (Los simuladores), palomita. Me hicieron un reportaje en la
revista Chilango, palomita. Publiqué mi primer articulo indexado, palomita. Ade-
mads de esta lista podria decir tantas cosas que no me esperaba de la vida. Tener a
un hermano increible a mi lado, a unos amigos creciendo en familia y salud como
hermanos, a compafieros de carrera, residencia y alta especialidad, a maestros a
cada paso del camino. De mi lista, me falta hacer magia en un funeral, rotar en un
hospital extranjero, hacer una hazafia publicitaria, conocer a Rodrigo y Gabriela,
escribir un libro de campos visuales. Estoy listo para cambiar toda la lista, estoy
listo para no seguir con nada de la lista. Quiero seguir creciendo como mago y
como médico, pero si mafiana me transformo en publicista, en carpintero, en actor,
en bombero, astronauta o polvo, estoy listo también.

Si pudieran quedarse con tres mensajes de esta historia, me gustaria que fueran
estos:

1. Los milagros suceden, pero casi nunca son lo que esperamos y de hecho so-

mos ciegos a muchos milagros, por ejemplo, la vida, los sentidos y la muerte.

2. Siuno trata de enfocarse en lo que tiene, mas que en lo que no tiene, puede

tener felicidad. Los otros no son tan felices como se ven y uno no es tan
infeliz como cree ser.

3. En ocasiones, la gente que puede hacer algo, no lo hace. LLa gente que no

puede, lo quiere hacer. La gente que puede y lo hace, quiere hacer otra
cosa. Y la gente que puede, quiere y debe hacer algo: iqué envidia me dan!
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CAPITULO 3
La experiencia de elaborar una Radiografia sentimental’

Mar Bonada

Recuerdo perfectamente el momento en que decidi escribir Radiografia sentimen-
tal. Fs un libro que trata de los sentimientos y emociones que conlleva vivir con
una cardiopatia congénita en el que, a partir de las conversaciones que mantuve
con un grupo de personas de entre los 6 y los 56 anos, realicé un pequeno mapa
emocional y vital.

En ese momento personal en el que buscaba, mejor dicho, en el que necesitaba
entender la parte emocional de la enfermedad, sentf el deseo de compartir no sola-
mente mi experiencia sino la de un grupo variado. En las vivencias de los demds, a
veces, podemos sentirnos identificados o compartir ciertas ideas. Ese era mi objetivo:
hacer reflexionar al lector teniendo en cuenta sus necesidades y prioridades en la
vida, sus valores, su identidad personal y su estado fisico.

Tenfa dos premisas claras al escribir Radiografia sentimental, la primera era
huir de la ldstima (o dar ldstima) y, la segunda, huir de tener una vida sin suefos.
{Autobiografico? No. Aunque, entre lineas me podéis encontrar. Esto es lo que me
gusta, la neutralidad de opiniones, opinar sin imponer. Porque no hay solamente
una opcién o una puerta, ni una ni la otra es la correcta para avanzar. Lo correcto

es la opcién personal.

1 Fste capitulo ha sido escrito a partir de la experiencia de Mar Bonada (2013) de
elaborar el libro Radiografia sentimental. 1.os incisos “Etapas de vida” y “Vivir con una cardio-
patia congénita” han sido elaborados con base en los capitulos 11 y 111 de dicha publicacién.
El libro contiene informacién sobre tematicas escasamente abordadas en otros trabajos como
las amistades o la decisién de tener hijos por parte de quienes viven con una cardiopatia. Para
contar con mayor informacién sobre esta publicacién o adquirirla en formato impreso o elec-
trénico puede consultarse la pigina: www.radiografiasentimental.blogspot.com
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{Hablar de drama? A mi buen entender en un libro que parte de una situacién
dificil, la cardiopatia congénita, es innecesario y absurdo. L.o que buscamos es vivir
con la enfermedad de la mejor manera posible. {Reflexién? Si, siempre.

Un error flagrante que me he encontrado en el mundo médico es la falta de
cuidado a la psique de las personas que padecen una enfermedad congénita
(de nacimiento). El crecimiento emocional no es constante o paralelo a la evolucién
de la enfermedad. De ahi, mi lucha para hacer entender que cuidar y mimar la
mente del paciente es favorable para todos. Asi, los momentos de incertidumbre
son menos complejos, menos traumdticos. Me sigo preguntando, {por qué ese
miedo a atender la psique, si es un hecho positivo para todos?

Mi libro estd compuesto de esas reflexiones y situaciones que forman parte de
lavida al tener en cuenta la cardiopatia. Desde pensar en la amistad y las relaciones
con los demds, pasando por la vida familiar y otros temas, hasta dar con el deseo
de maternidad o de paternidad si se padece una enfermedad. Concretamente, en el
tema de tener o no hijos, mas que plantearse una opcién de vida es una obligacién
reflexionar que existe una diferencia fisica. Y romper el mito de que solamente es
peligroso para las mujeres. Un hombre con cardiopatia congénita también puede
verse afectado por la paternidad. Para reflexionar debemos tener una minima in-
formacion y, para entender, situarnos en el mundo de la cardiopatia.

Etapas de la vida

Cada etapa de la vida tiene sus particularidades y la cardiopatia congénita nos
acompaifia siempre. En la infancia, sin ser conscientes del todo de lo que es la
enfermedad, empezamos a organizarnos con ella y a observar c6mo nos sentimos
cuando nos cansamos, qué hacen los otros nifios y cémo lo vivimos nosotros, los
padres, el entorno. Los afos de la infancia son de mucha actividad y no todos
podemos jugar al futbol, correr, saltar, “iQué rollo!”. Esto nos puede poner tristes,
aunque no todos sentimos la necesidad de ser la parte activa de un juego porque
también somos activos de otras maneras.

En la adolescencia, seguimos conociendo la enfermedad. Los inconvenientes
que encontramos a veces nos hacen sentir frustracién, envidia, rabia, vergiienza.
Estos sentimientos también nos hacen reflexionar. Tenemos més curiosidad por
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nuestra cardiopatia congénita y por ello preguntamos mds insistentemente al mé-
dico. LLa enfermedad es cosa nuestra. Nuestro mundo personal crece, la amistad
es mds importante, los padres siguen estando y, sin duda, en los malos momentos,
son nuestro maximo apoyo.

En la juventud aparecen nuevos retos y la manera de enfocar la vida con la
cardiopatia congénita seguramente va a cambiar. Son mds afios de bagaje con la
enfermedad, tanto fisico como emocional. L.a edad no siempre es sinénimo de
fortaleza. La reflexién que podemos hacer de adultos de lo que es vivir con una
cardiopatia congénita varia mucho entre nosotros. La felicidad es relativa porque
lo que vale para una persona no vale para otra. Pero todos en alguna etapa de la

vida, nos hemos preguntado: {por qué a mi’
Vivir con una cardiopatia congénita

Vivir con una cardiopatia congénita no es vivir en una burbuja al margen de los
problemas que todo el mundo puede tener en la vida. Convivimos con las dos
realidades. La enfermedad nos limita de cierta manera, no es una vida facil y es
emocionalmente intensa. A pesar de las adversidades, es nuestra vida. La actitud
optimista o pesimista de afrontarla y vivirla nos permite disfrutar mejor o peor de
los buenos momentos. Para unos, hay anos muy estables, para otros, afios atados al
hospital, y para otros, sintomas y dolores (musculares, dolor de cabeza) a lo largo
de toda la vida. El abanico es amplio aunque a nivel emocional estamos mds unidos
de lo que creemos y esto no siempre va relacionado con el grado de gravedad. A
veces, las personas que tienen una cardiopatia congénita més grave son mds fuertes
y viven con valentia las situaciones que para otros, con menos dificultades, suponen
un trastorno.

Con los afios, la enfermedad nos puede ir consumiendo a nivel psicoldgico,
hay épocas en que nos sentimos més flojos a causa de un empeoramiento, por una
operacién, o por el propio proceso de evolucién. No somos optimistas en todo
momento pero estamos obligados. Pequefios y grandes, intentamos que la car-
diopatia congénita no nos bloquee. Decirlo es mis facil que hacerlo. Los cambios
que puedan llegar los vivimos y los padecemos en primera persona. Sufrimos por
nosotros mismos porque es nuestra vida. Todos podemos buscar la parte dramdtica,
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realmente existe, pero en general, dar pena, quejarnos y lamentarnos por lo que no
podemos hacer o tener, no nos ayuda. Algunos nos decimos: “Esto es lo que hay

y no lo podemos cambiar, asi que adelante”.
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CAPITULO 4
Corazo6n que cuenta, corazén que enfrenta:
grupo de padres de ninos hospitalizados

Alejandro Cerda Garcia, Ana Laura Barroso Arias

Cuando se detecta una cardiopatia, ademas de un tratamiento médico, se requiere
una reparacién en el ambito de las emociones, de los sentimientos y de la busqueda
del sentido de la vida. Como sabemos, hay tratamientos médicos que implican una
“plastia” en tanto reconstruyen con los propios tejidos de la persona una vilvula
o eliminan una comunicacién entre dos cdmaras del corazén, por ejemplo. Sin
embargo, aqui nos referimos a otro tipo de “plastia”.

FEs cierto, los seres humanos tenemos un érgano llamado corazén. Pero también
usamos ese término para referirnos al lugar “fisico” donde anidan nuestros senti-
mientos, nuestras emociones, al sentir el amor y al vincularnos con otras personas.
Cuando usamos la palabra “corazén” en este sentido, nos referimos a lo que nos
hace sentir a otros, a aquello que en el fondo nos mueve, que nos hace parte de
la humanidad. Y es desde esta manera de entender el corazén que en este texto
hablamos de una reparacién o “plastia” del corazén.

Se necesita esta reparacién complementaria al tratamiento médico porque el
diagnéstico de una cardiopatia hace que todo ser humano tenga que hacer ajustes
tanto en sus expectativas de futuro, en sus actividades cotidianas y en su alimenta-
cién, entre otros aspectos. Una plastia que dependerd del grado de afectacidn, asi
como del esfuerzo, de los referentes, los conocimientos y las habilidades con los
que cuenta cada persona.

Al igual que los diagnésticos médicos son distintos para cada persona, la car-
dioplastia requiere ser individualizada ya que implica conocer qué significa esa
nueva condicién de salud para cada quien. La situacién particular de salud tiene
un significado distinto si es que somos nifios, j6venes o adultos mayores; si somos

hombres o mujeres, o si la enfocamos enfatizando la ingenierfa, el disefio, la magia,
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el arte, el cine o la psicologia. Ejemplo de ello son los tres jévenes que comparten
su perspectiva en esta misma publicacion.

Proponemos, entonces, utilizar el término “cardioplastia complementaria” para
englobar todos aquellos cambios en actitudes, acciones y formas de ver la vida que,
adicionalmente al tratamiento médico, deben llevar a cabo los nifios y jévenes que
viven con un corazén distinto, asi como sus familiares.

Con esta cardioplastia complementaria sucede algo extrano. No es imprescindible
que estén los médicos para llevarla a cabo. Esto no significa que no se requiera de
su ayuda, sino que hay cosas por hacer que no son su responsabilidad. Aunque no
sea imprescindible su presencia, ellos son una enorme ayuda cuando la comprenden
y contribuyen al proceso psicosocial que cada persona debe desarrollar.

El primer responsable de la plastia complementaria es quien vive con la car-
diopatia. No se requiere ser adulto para llevarla a cabo. Los nifios y jévenes la
hacen todo el tiempo. Muchas veces empiezan a hacerla antes que sus papés, con
mis naturalidad y con mds sentido del humor. Afortunadamente, y muchas veces
dejandonos sorprendidos, y dindonos una buena leccién de vida.

Aunque las cardiopatias no se contagian, segun entendemos quienes no sabemos
mucho de ellas, otra cosa extrafia en ellas es que su atencién y cuidado también
los deben llevar a cabo las personas cercanas a quienes viven con la cardiopatia. A
menudo sucede que quienes viven con un corazén distinto si realizan la cardioplastia,
pero los que estamos a su alrededor vamos mds lento o nos resistimos a hacerlo.

No somos ingenuos. No pensamos que porque todos la puedan hacer, o porque
muchos la tengan que realizar, la cardioplastia complementaria sea una tarea facil.
Hay que trabajar arduamente en ella. La decisién de incluirla en nuestra lista de
tareas es, por supuesto, personal.

La cardioplastia se empieza naturalmente y los nifios son especialistas en ello.
Ellos nos recuerdan que la vida es algo tan importante como para tomarla en serio.
Lo primero que hacen es tomar las cosas con sentido del humor, jugando y con
naturalidad.

Y asi como sabemos que hay diuréticos, antiarritmicos y anticoagulantes para
tratar las cardiopatias, la buena noticia es que hay varias cosas que podemos hacer
para llevar a cabo nuestra cardioplastia.
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Sirve mucho platicar de todo esto. Tanto con quienes no lo entienden, o hacen
preguntas incémodas, como con quienes han vivido experiencias similares. Cuan-
do esto se logra, se establecen espacios de empatia, pero también de aprendizaje e
incluso, de cuestionamiento para cada uno de los participantes: {estoy realmente
ocupado de mi cardioplastia?, {la forma como la estoy llevando a cabo es adecuadar,
{puedo adoptar lo que otros estin haciendo y les ha funcionado?, iqué sentido tiene
para mfi la cardiopatia?, {por qué a mir?, {a qué le tengo miedo?, i{los miedos son
mios o de mi hijo o hija? Hoy contamos incluso con la posibilidad de hablar a través
del internet sobre estos temas.' Durante 2014 y 2015, en el Instituto Nacional de
Cardiologfa “Ignacio Chévez”, en México, se llevé a cabo una experiencia del grupo
de encuentro y reflexién con padres de nifios hospitalizados. Fue un ejercicio que
nos dejé grandes aprendizajes. A continuacién les compartimos algunos de sus
elementos mas relevantes.

La experiencia de un grupo de apoyo psicosocial

Sentfa un cierto temor respecto de si los padres y madres querrian asistir a la sesién.
Algunos de ellos ya sabian de su realizacién y otros recién se enteraban a partir del
recorrido que los miembros del equipo coordinador hacfamos al pasar por cada uno
de los cuartos del piso de hospitalizacién pediétrica, en cada uno de los cuales, por
lo general, se ubicaban seis nifios. El pequefio auditorio que se nos habia asignado
poco a poco se fue llenando con mamés, papds y algunos nifios o jévenes internados.
Ellos tendrfan que renunciar a una hora de su tiempo de visita para ir a escuchar a
otros padres y recibir lo que habfamos llamado un “apoyo psicosocial”.

Después de explicar que se trataba de un espacio totalmente destinado a ellos y
luego de que quienes coordindbamos la actividad nos presentamos, fue importante
aclarar que ellos podian poner el tema de la sesién y darle el rumbo que considera-

1 La psicéloga de AACIC-Cor Avant Gemma Solsona habla de esta experiencia en la
entrevista titulada: “Grupos virtuales de acompafiamiento psicosocial”. Publicada en la revista
Tramas. Subjetividad y procesos sociales, no. 47, UAM-X, México, 2017, pp. 225-232.

2 El equipo estuvo conformado por un cardidlogo pediatra, dos psicélogos y un
antropélogo. Para dar agilidad al texto, en adelante hablaremos en primera persona del singular,
agrupando las intervenciones de cualquiera de los miembros del equipo.
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ran conveniente, ademds de que todos nos comprometfamos a la confidencialidad
y del exclusivo uso anénimo de sus participaciones para beneficiar a otros padres.

“Los invitamos a que cada uno de ustedes se presente”, dije con grandes expec-
tativas y sin saber como se desarrollaria la reunién. Fra la segunda sesién sabatina.
Quienes participaban por segunda vez eran minoria y estaba consciente de que la
idea de usar dibujos para favorecer la participacién durante la sesién anterior no
habia logrado involucrar suficientemente a los padres.

Las madres y los padres, las primeras en mayor proporcién, comenzaron a
presentarse y la necesidad de compartir sus experiencias se hizo evidente. Cuando
todos se habfan presentado, hablando de su hija o hijo que estaba internado y habian
dicho con distinto grado de detalle su condicién o tratamiento actual, de manera
espontdnea uno de los padres marcé la pauta para retomar una pregunta implicita:

“{Cémo se enteraron del diagnéstico de sus hijos?”.

“Es algo que no esperas, que no sabes y que no conoces. Lo desconocido es difi-
cil, es complicado, esa parte te shockea y no sabes cémo actuar. Se mueven muchas
circunstancias, tanto directas como indirectas. El nticleo familiar se transforma, la
vida social, el trabajo, todo se transforma”.’

Sin pensarlo demasiado, una de las madres prosiguié:

“Cuando el cardidlogo le hizo su primer ecocardiograma, sent{ muy feo, porque
me dijo que mi bebé no iba a desarrollarse si no le hacian una cirugfa. Ha sido un
proceso largo, estamos aqui desde hace nueve meses, en espera de una cirugfa. Es
un desgaste fisico, emocional y sobre todo econémico. Es algo fuerte para la fami-
lia y yo creo que para ellos también. Porque ellos luchan todos los dias por vivir”.

Sentimos que los integrantes del grupo recién conformado, que se habfan visto
en escasas ocasiones, estaban construyendo un espacio de escucha atenta y empatia.
Los integrantes se enfocaron entonces a compartir los retos que habfan enfrentado
en el terreno animico. Una de las mujeres, que después narrarfa lo que significé
llevar a la cirugfa a su hija al dfa siguiente de su fiesta de quince afios, explicé:

3 Las participaciones de las madres y padres han sido transcritas literalmente con la
finalidad de reflejar lo mejor posible sus experiencias. Sélo se han hecho pequefios ajustes que
sin cambiar el sentido ayudan a darle fluidez al texto. Se han eliminado los nombres y datos
con el fin de preservar el anonimato de los participantes.
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“Pues sientes, la verdad, mucha tristeza. Como que debes de ser muy fuerte.
Fn ese momento Dios te da licencia de seguir adelante, pero después de que pasa
por una cirugia, como que se te acaba la adrenalina. A mi si me ha afectado en los
nervios, las tensiones. Uno es fuerte y Dios le da licencia a uno de salir, pero como
que ya cualquier cosa, se vuelve uno vulnerable”.

Continuaron hablando del abanico de sentimientos que han experimentado.
Otra madre hizo referencia al momento de la hospitalizacion:

“E.s una situacién bien fuerte el dejarlos aqui. Porque uno los tiene en casa y
cuando te dicen el primer dia: ‘T bebé se queda’, tenga la edad que tenga, pero es
tu hijo, ya compartiste con él. Te llega la incertidumbre de qué va a pasar”.

Todos nos dicen: “Piensa positivamente, todo va a estar bien”, pero s6lo la mama
sabe en ese momento lo que siente. Para mi si es dificil, uno se hace fuerte por
ellos, porque dice: “Nada mds me tiene a mi'y te tiene que ver bien, aunque tengas
ganas de llorar delante de ellos, no... Asi, en las noches, estuve pensando en él. Si
ya se durmid, si no se durmid, estard llorando, qué estara pasando con él. Es una
incertidumbre estar aqui y eso nos da miedo”.

La espontaneidad y sencillez con la que se hablaba de situaciones que sin duda
habfan marcado sus vidas nos hacfa, de alguna forma, sopesar sus dificultades. Las
siguientes participaciones siguieron mostrando situaciones similares, cada una de
ellas cargada de detalles y vivencias particulares. Fue entonces que la participacién
del padre de un adolescente con una historia de varias hospitalizaciones, hizo que
la sesién diera un giro inesperado:

“Yo me pregunto {por qué esto le tiene que pasar a mi hijo? Vemos muchos jévenes
que viven en la calle, que no se alimentan bien, pero que tienen una buena salud.
Incluso, los vemos que traen una botella de aguardiente o alcohol y estin bien de
salud. Pero: épor qué a nuestros hijos les pasa todo estor”

Otro padre de una hija un poco mayor, que ya habfa sido operada y que también
habfa vivido varias veces la hospitalizacién, de manera inmediata y espontdnea dijo
en voz alta:

“Ya ven, ahi estd la respuesta. Para que nuestros hijos estén bien tenemos que
darles a tomar alcohol”.

Se escucharon varias risas entre los asistentes, tampoco yo pude dejar de sonreir,
aunque con un poco de contencién. Por un momento me parecié que la broma
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podria ser ofensiva, pero la preocupacion se disipé cuando el mismo papd que es-
taba hablando, también sonrié y continué tranquilamente su participacién. Parecia
que los participantes compartian la idea de que en las situaciones complicadas de
salud, este tipo de humor no es una falta de respeto, sino una forma de aligerar
el peso de lo que se vive y de asumirlo con mayor fortaleza. Esta sospecha se nos
confirmé cuando otro participante, abuelo de otro adolescente internado que es-
taba en espera de su cirugia, ya cuando nos acercdbamos al término de la sesién,
nuevamente nos hacfa reir al tiempo que nos compartia la leccién de vida que su
propio nieto le habfa dado:

“Estd muy contento en el hospital. Inclusive cuando alguien viene a su visita
dice: T4 no te pongas triste, si al que me van a operar es a mi. Asi les dice: no tengas
miedo, ti nada mds ponte a orar’.

Aprendimos que en medio del dolor, el buen humor no sélo es posible, sino que
contribuye a “aligerar la carga”. Es una habilidad que se desarrolla por necesidad y,
al mismo tiempo, por decisién propia. No es que se tomaran a la ligera los relatos o
que los participantes no fueran sensibles al sufrimiento ni que fueran ingenuos ante la
complejidad de lo que sucedia. Nos parecid, mas bien, que ese espacio permitia que
los participantes hablaran de lo que esta situacién desencadenaba y que pusieran en
comun lo que estaban viviendo en forma privada o en silencio. Entre los multiples
cuidados hospitalarios y la avasallante realidad de enterarse de la cardiopatia de
sus hijos, el hecho de narrar su propia experiencia frente a quien la podia escuchar
con empatia, les brindaba una alternativa para resignificarla y enfrentarla con mas
fuerza. Al participar en este tipo de grupos, los padres estaban continuando en ese

proceso que imagindbamos como una “cardioplastia complementaria”.
Los matices del apoyo familiar

Aunque el acompafiamiento de los familiares a los papds y nifios que viven con
un corazén distinto fue mencionado durante las sesiones anteriores, hacfa falta
profundizar en ello. “Cémo los ha acompafiado la familia en todo este proceso?”.
Pregunté sin apreciar en un inicio la amplitud de una pregunta de este tipo.

La temidtica enganché con las experiencias de los participantes, quienes suce-

sivamente mostraron un abanico de vivencias y aprendizajes, que no siempre eran
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del todo agradables. Las participaciones mostraban tanto la necesidad como la
utilidad del apoyo familiar. Un padre comenzé diciendo:

“Como ella dice, me hablan, preguntan cémo estoy, qué estoy haciendo, cémo
estd el enfermo, igual cuando yo puedo, es dificil, pero, de alld para acé es gastos, el
hablar por teléfono para alld igual. Pero cuando le pongo poco saldo y como ahora
que iban a operar a mi nifio, les avisé: ya lo van a operar; estd internado, o como va”.

Otro padre hablé abiertamente de la necesidad de tener a alguien con quien
dialogar:

“De parte mia es muy importante, antes yo venia solo, ella entraba y ite imagi-
nas! Y yo ahi solo, me quedaba afuera de 6 de la mafiana a 5:30. Para mi se me
hizo complicado de que solo, solo... y ya es cuando venia un hermano, mi papa,
mi mami, se siente uno mas contento, tiene con quien platicar, tiene el apoyo. Yo
decfa a mis familiares: no tanto que me traigan de comer; que me inviten un refresco, eso
no me interesa. Sélo quisiera que vengan a platicar conmigo, a quitarme el estrés, el pensar
como estd, si ya comid alld adentro, no comié. .. y honestamente uno salia a comer y no
come uno bien. Y para mf s fue importante el apoyo familiar”.

Aunque los participantes coincidieron en la importancia del apoyo familiar,
también reconocieron que en algunos casos era inexistente:

“Creo que es muy bueno el apoyo de la familia, mis que nada, porque uno esti
solo, al menos yo en mi caso, desde que le diagnosticaron a mi hijo su problema,
yo lo he caminado sola, tengo mi familia, es como si no la tuviera. Desde el martes yo
estoy aqui, estoy sola yo. Y mds que nada yo le tengo que transmitir seguridad a mi
hijo para que se sienta bien. Eintonces, s te hace falta, porque ves mucha gente que
si estd con su familia alld afuera y de mi parte si me siento sola. Ess muy importante”.

Las palabras de esta madre reflejaban pesar e impotencia. De golpe nos hicieron
caer en la cuenta de que esa frecuente falta de involucramiento de los varones en
la crianza de los hijos tenfa mayores repercusiones cuando el hijo vivia con una
cardiopatia. Sin duda, algo en lo que se debe seguir trabajando.

Un padre que habia tenido que viajar a la Ciudad de México y vivir en el
albergue contiguo a los servicios hospitalarios enfatizé la necesidad de compaiifa:

“Yo me quedo en el albergue y mucha gente se siente triste, sola, llorando por-
que nadie los acompaiia, nadie les habla, igual, como la sefiora, andan solos. Y hay
personas que dicen: Cuando ellos ocuparon, yo si estuve ahi con ellos, y ahora que yo
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ocupo, me dejan sola. O sea que si es algo feo, triste, que no cuente uno con nadie,
que no lo apoye a uno nadie”.

Fsta vez la sesién nos dejaba ver tanto los tonos claros como los obscuros del
apoyo familiar. Serfa un poco més adelante que los padres nos mostrarfan sus
grandes esfuerzos y las variadas formas de aprender a vivir cerca de alguien con
un coraz6n distinto.

¢Por qué a mi hijo?

Al siguiente sabado llevamos a cabo nuestra rutina. Recorrer el pasillo semicircular
del piso de hospitalizacién pediatrica explicando y motivando a los padres a parti-
cipar en el espacio de apoyo psicosocial. Nuevamente tuvimos que esperar algunos
minutos para que las mamds y papds fueran ocupando las butacas del auditorio
situado en una de las esquinas del edificio.

“{Qué han aprendido de sus hijos que viven con esta situacién particular de
salud?”| fue la pregunta que habia escogido para iniciar la reflexion. Esta vez fue
uno de los padres que habia asistido ya en dos ocasiones anteriores quien tomé la
palabra:

“En un principio yo llegué a renegar, a decir: éPor gué?, épor qué a mi?. Y alguien
me dijo: Es que Dios le manda las cosas a quien sabe que las va a aguantar. Y dije yo:
eY quién le dijo que yo iba a aguantar? éPor gué me lo mands a mi?. Pero mi hijo es una
muestra de que sf se puede, nacié el 14 de febrero, fue un regalo del dfa del amor
y la amistad, es una muestra enorme de que si se puede. Tiene un dngel enorme
detrés de él, porque si he tocado una puerta, se me han abierto dos o tres”.

Una madre prosigui6:

“Si, son nifios bien especiales, a mi me ha sorprendido mi hija. Ya tengo aqui
dieciséis afios. Cuando cumplié sus quince afios, a la semana siguiente la iban a
operar. Los quince fueron el viernes y el lunes ya tenfa que estar aqui porque la
iban a operar. Entonces me decia: Ya no me operes, ya no me operes. Lie dije: No. Vas
a tener tu fiesta y vas a salir bien y todo. Y a mi lo que me sorprendié muchisimo es
que le dieron como unas treinta cartas sus amigas y un dfa que se fue a la escuela
me puse a leerlas. Y lo que mas me sorprendi6 era que las nifas le decian: Gracias
por tus consejos. Todas las nifias le ponfan eso y a mi me llamé mucho la atencién
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porque a ella la quieren mucho y todas le decian lo mismo: Gracias por tus consejos.
Porque estin en la edad de que les gusta la moda, esto y lo otro y a la mejor ellos
ya ven la vida diferente, porque todas le decian: Gracias por tus consejos, en todas
las cartas. Y yo realmente me sorprendi”.

Mientras continuaban otras participaciones similares, fue quedando claro que
los padres reflexionaban continuamente sobre la condicién de salud de sus hijos y,
a partir de ello, adoptaban nuevas formas de considerar y tratar cotidianamente a
sus hijos con cardiopatias. Una de las madres con una visién autocritica del miedo
que los padres pueden llegar a transmitir a sus hijos lanz6 un cuestionamiento que
involucré al grupo:

“Yo creo que deben estar integrados {le cuesta tender la cama en cinco minu-
tos? Dale diez. Que lo haga, porque tiene que aprender a vivir como estd, con las
limitantes que presenta. Bueno, en su caso, ella hace todo, excepto si de veras no
se puede. Pero ella hace todo. Participa en todo. Cuando se trata de caminar muy
lejos, lo hace despacio. Cuando los nifos ya empiezan a ponerse a barrer, nosotros
decimos: no, pues hazlo. Y los ninos responden: pero si tii eras la primera que me
decia que no podia vy écomo es que ahora quieres que lo haga? Entonces los miedos y las
limitantes son de nosotros. Y nuestros hijos lidian con nuestros propios miedos.
Nosotros empezamos a bloquearlos”.

Este comentario abrfa la posibilidad de dialogar sobre el futuro de los nifios y
jévenes con un corazén distinto. Pregunté: “dqué esperan para sus hijos:” Esta vez
fue un abuelo quien no tardé en responder:

“Que mi nieto tenga una mejor calidad de vida, que cumpla sus objetivos, le
gusta mucho pintar y todo eso. Que sea alguien en la vida, que quiera compartir
ademds con otras personas su experiencia, ya que esté grande. Que pueda superar
todo esto, que cumpla sus objetivos. Le gusta mucho el arte”.

Luego vino una serie de participaciones en las que madres y padres expresaron
grandes expectativas sobre sus hijos, que por cierto no eran tan distintas a lo que
cominmente los padres esperan de cualquier hijo. Casi al terminar la sesién, una
mama expresé la fuerza que le comparte su hijo:

“Mi hijo para mi es una persona que es un motivo para esforzarme cada dfa, con
més ganas. Y para poder darle una forma de vida mejor cada dfa. Ahora que esta
aqui quiere estar bien, para practicar deporte. Aqui lo hemos visto jugar futbol en
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la puerta de porterfa. El es mi motivo porque se esfuerza mucho. Verlo que no se
detiene me motiva més”.

Al escuchar a los padres nos percatdbamos de que cada quien a su modo se
daba a la tarea de encontrar entre lo inesperado y doloroso, un nuevo sentido al
presente y al futuro de sus hijos. La idea de que cada uno de ellos llevaba a cabo
su “cardioplastia complementaria” parecia tener sentido. Retomando sus propios
referentes, con sus trayectorias particulares, sus estudios o sus creencias religiosas,
cada uno de los adultos cercanos a nifios y jévenes con un corazén distinto debia
enfrentarse al: “épor qué a mi hijo?”, “dlo estoy sobreprotegiendo y le estoy trans-
mitiendo mis miedos?”, “{le estoy ayudando a proyectar con confianza su futuro?”.
Los padres, al plantearse estas preguntas y al compartirlas con el grupo, estaban
experimentando la riqueza de un acompafniamiento grupal o psicosocial.

Oportunidades para crecer

Aunque llevabamos ya varias sesiones semanales, fue una mamé que participaba por
primera vez quien en esta ocasién tomo la iniciativa para comenzar a hablar. Sus
palabras, que mostraban gran fortaleza y confianza en el futuro, nos sorprendieron.
Sobre todo cuando comenté: “Mi hija tiene doce meses de nacida y tal vez no se
dé cuenta si yo lloro. Pero le estoy dando pecho y he decidido no llorar frente a ella,
porque eso serfa transmitirle miedo a mi hija”.

El grupo parecia interesado en sus palabras directas y que mostraban la natu-
ralidad de quien habla de lo que ya es parte de su vida. Pronto pasé a dar su punto
de vista sobre este espacio de encuentro entre padres:

“Fl compartir las experiencias con los demds papds te ayuda a darte cuenta de
que no eres el Gnico, y que tal vez haya nifios un poquito mas enfermos que el tuyo
y tu te sientes, a lo mejor, Gnico. Y a veces exiges o llega uno hasta a comportarse
grosero con enfermeras, con doctores, porque quieres que a tu hijo te lo traten ya,
sin saber y sin conocer que a lo mejor hay nifios mds enfermos que lo requieren
mas que el tuyo. Conocer a otros papds y compartir todo esto te ayuda mucho
porque aparte descargas un poquito ese dolor, ese sufrimiento, esa intranquilidad
de saber que tu hijo estd enfermo y que no sabes qué va a pasar. Y vas viendo que
otros nifios se van recuperando, llegas a hacer hasta amistades. Dentro del dolor y
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del sufrimiento llegan a pasar cosas tan bonitas. Y al compartir ese dolor con otra
gente, dentro de lo malo siempre se dan cosas buenas”.

Otra madre que aprobaba con los movimientos de su cabeza, reforzé lo que
estaba escuchando:

“Pues siempre es el animo, a veces estamos en un momento de caida y hay otra
persona que nos dice: no pasa nada, confia. A mi me toc6 muchas veces dar ese 4ni-
mo. Y me pongo a pensar: a ver si no me dicen: 7% no sabes por lo que estoy pasando.
Y cuando me tocé a mi se acerc6 una sefiora que ni siquiera habfa visto yo y me
dijo: Tranguila, no pasa nada, va a estar bien tu bebé! Y lo senti como: Yo también lo
estoy sintiendo. Y te da mucho dnimo y te quitan, tal vez por ese momento, el miedo
de lo que vaya a pasar”.

La experiencia que acabdbamos de escuchar era semejante a lo que habfa vivido
otra de las madres durante la hospitalizacion de su hijo:

“Asi es, porque hay personas como la mama de un amiguito, o de todos. Cada
quien tiene su amiguito en su cuarto, en su habitacién. La sefiora, a su hijo lo
operaron antes, me dice: dnimo. Porque cuando a ella le pas6 que lo iban a operar
andaba preocupada y todos nos damos dnimos unos a otros y cuando le toca al de
uno, con esa preocupacion y esa angustia: gue salga bien la operacion, que todo salga
bien. Y la senora se acerca y dice: va a salir bien, mira el mio, ya salid, ya estd bien.
Y ves al nifio, lo saludas y le da 4nimo al que sigue o a su compaiierito: f0do va a
salir bien. Y asi sale. Pero, como dice la sefiora, todos nos angustiamos en ese ratito,
se nos hace el mundo chiquitito y como que no la cacha uno, hasta que sale de la
operacién y lo mira”.

La mama que habia hablado al inicio de la sesién sobre su deseo de no trans-
mitir miedo a su hijo, tom¢ la palabra nuevamente para enfatizar la importancia
de dialogar con otros padres:

“Es bueno que hagan estas platicas porque de donde yo vengo yo decia: Ay, mi:
hijo estd enfermo del corazion y por qué me lo hicieron a mi. Y llego aqui y escuchar otros
casos te hace tener mdas fuerza: No soy la dinica. Entonces aprendi a ser proactiva,
siempre un problema es una oportunidad de crecimiento. Y yo le agradezco real-
mente a Dios la enfermedad de mi hijo, porque hay que agradecer por lo bueno
y por lo malo. Porque a veces no nos damos cuenta de lo que tenemos, hasta que
pasan estos detalles y te haces fuerte”.
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Los participantes se enfocaban ahora a reflexionar sobre su propia responsabi-
lidad en un trabajo en equipo. Senti una gran satisfaccién dado que lo que ahora
observibamos respondia de alguna manera a la intuicién inicial de la utilidad de
abrir estos espacios con los padres. Y alguien mds agrego6:

“Yo digo que cada tratamiento es holistico, es integral, tanto viene el factor im-
portante médico, espiritual, y también lo del papd. Yo también veo a los nifios, a
los chiquitos que veo aqui, es la hora de visita y estdn esperando ver a sus padres.
Yo cuando veo a mi pequefio, €l lo siente. Entonces, realmente tengo que entrar a
estas platicas y al platicar con otras personas me doy cuenta de que mi hijo no es
el Gnico y que no estamos solos. Realmente aprendes”.

Los padres reconocieron que eso a lo que luego llamarfamos “cardioplastia
complementaria” es un trabajo que nadie méds puede hacer en su lugar. Una de
ellas propuso, incluso, una ruta para comenzar esa tarea:

“Lo que les puedo compartir es que siempre tomemos el lado bueno de las cosas,
eso lo aprendi en fisica cudntica, porque cuando uno se la pasa quejandose, siem-
pre va a tener cosas mds negativas, y cuando uno es positivo va a tener las cosas
positivas a pesar de cualquier adversidad. Eso es lo que les comparto y agradezco
que existan estas pldticas porque nos hacen més fuertes. F.n un momento de crisis
no somos los tnicos”.

Me emocionaba saber que si bien la experiencia hospitalaria no dejaba de ser un
momento complicado, los padres mostraban tener la capacidad para enfrentarla y
dedicaban gran parte de su esfuerzo a convertirla en un momento de aprendizaje de
lecciones que llevarfan para toda su vida. Con esa apertura y reflexividad mostraban
su capacidad para acumular fuerzas y aprendizajes que seguramente les serfan de
gran utilidad en el futuro.

Cuando estdbamos cerca de concluir la reunién, otra mama4 nos llevé a mirar
mas alld del ambito de las cardiopatias y planteé la necesidad de tener una mayor
sensibilidad hacia las personas con capacidades diferentes:

“Nosotros como seres humanos no estamos acostumbrados a ver personas di-
ferentes a nosotros, que es lo que nos pasa con las personas discapacitadas. Los
rechazamos porque pensamos que no tienen un buen coeficiente intelectual. Tal
vez no tienen la misma capacidad que nosotros, pero si pueden hacer muchas
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cosas. Cada quien tiene sus capacidades, pero uno como pap4, es quien empieza a
transmitirles nuestros temores. {Quiénes somos los miedosos? Nosotros”.

Continué hablando de tal forma que lanz6 una invitacién a los padres que nos
llevé a finalizar la sesién de una forma inesperada y, tal vez, inmejorable:

“Yo opino que también serfa bueno buscar informacién para otras enfermedades
que ahora estin surgiendo en nifos. Por ejemplo anteriormente deciamos el cidncer
era para adultos y ahora los nifios lo estin viviendo, y hay familias que se destrozan
cuando saben de esa enfermedad. Serfa bueno encontrar mds informacién, porque
esa serfa la inica forma de erradicar los miedos, sobre todo para nosotros como
padres, porque teniendo la informacién necesaria podrias apoyar mejor para que
los hijos lleven a cabo su vida”.

Cuando se vive con un hijo con un corazén distinto no se sabe qué depara el
destino, pero se puede tener confianza en que las experiencias de vida y lo aprendido
de otros padres en situacién similar, son una insustituible alforja para enfrentar el

camino que viene por delante.

57






5
Recomendaciones para padres de ninos
con cardiopatias congénitas

Sandra Cosentino’

Déjalo ser. Recuerda que para crecer y mostrar todo su potencial necesita
VIVIT y tener sus propias experiencias.

Revisa la visién que tienes de tu hijo y sus posibilidades. No olvides que
como lo trates y lo veas, asi él se relacionard con el mundo y con los demas.

No subestimes ni sobredimensiones el impacto que su cardiopatia congénita
tiene en el resto de las dreas de su vida. Mirar a tu hijo desde una visién
reducida y recortada o condicionar sus experiencias en demasia, hacen de

él un nifio inseguro, que s6lo mostrard una sombra de su potencial real.

Prioriza su condicién de nifio a su cardiopatia. Tu hijo necesita ser educado
para crecer y mostrar toda su grandeza. Para eso debe contar con tu mano
firme y coherente que lo organice, lo ordene en su pensamiento, lo contenga
y lo eduque en sus emociones, que le permitan aprender, crecer, sentirse
incluido y acompanado de otros nifios. Si sientes que no puedes, pide ayu-
da y orientacién. Recuerda que si cometes el error de priorizar su defecto
cardfaco, sélo logras que su Ser en el mundo se reduzca a la condicién de
“cardiépata”.

1

ApoyoLeyCardio Argentina.
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No seas contemplativo y condescendiente con su conducta. Tener un defecto
congénito no significa que tu hijo pueda hacer lo que quiera, cuando quiera.
Que no tenga que aprender a pedir las cosas, que no sea amable con los demds
o que tenga privilegios distintos a sus hermanos. Las reglas de convivencia
favorecen su crecimiento y desarrollo sin importar su condicién. Recuerda
que ante todo, debes ser justo en las relaciones en tu hogar. Y cuando con-
sientes demasiado a tu hijo, la primera injusticia es con él. Simplemente

porque es una forma de menospreciar sus capacidades y su potencial.

Si tu hijo tiene tiempos distintos para aprender, respétalos y hazlos respetar,
pero a su vez estimulalo y acércale desafios. No olvides que necesita espacio
para mostrar toda su posibilidad de Ser. Simplemente hay que acompafiarlo

y animarlo a que crezca.

Ten presente que el cuerpo es una esponja que recibe en forma activa la
voz, el contacto y la emocion del otro. Las palabras amorosas, las caricias,
el cuidado, la cercania afectiva provocan que esas heridas que no se ven,

vayan cerrando y pesen menos en su memoria emocional.

Si tu hijo debe estar en reposo o internado, cuéntale historias. No s6lo hacen
que un nino se sienta amado y cuidado, sino que es un buen recurso para
aliviar la tensién y la angustia. Utiliza a su vez la alegria como emocién
para poder aliviar su dolor y para que con ella pueda encontrarse en su
inocencia de nifo. Mds alld de todo.

Una manera de calmarlos y hacerlos sentir que estamos cerca, es acariciar
las palmas de sus manos. Si puedes abrazarlo, respira profundamente y
consigue un estado de serenidad. Luego acerca a tu hijo al pecho para que
pueda sentir los latidos de tu corazén. Escuchar ese sonido le devolverd la

calma y lo hard sentirse contenido y seguro.

Una de las cosas més dificiles que nos toca afrontar y superar a los padres
de ninos con cardiopatias congénitas, es el miedo. Reconoce tus miedos.
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Miralos. Es la tnica forma de superarlos. Ten en cuenta que conforme
elabores y canalices de manera constructiva esa emocién, ayudas a tu hijo

a crecer sin temor, fortaleciendo su cardcter.

Si tienes otros hijos, se equilibrado a la hora de brindar toda tu energia y
cuidado. Las necesidades de un nifio con cardiopatia congénita son impor-
tantes, pero también lo son las de sus hermanos. No olvides que el tener un

trato justo con todos, hace una buena relacién entre ellos.

Incltyelos en la dindmica familiar en cuanto al cuidado de su hermano.
Enséiiales a ser colaboradores y empdticos. Ellos forman parte de esta

experiencia. No le impidas aprender de ella.

Dice un refran que “es mejor encender una vela que maldecir la oscuridad”.
Reflexiona sobre este pensamiento. Nada de lo que nos pone la vida por de-
lante, es superior a nuestras fuerzas. Lo que aprendemos de esa experiencia
es nuestra eleccién. Puedes quedarte maldiciendo tu destino, o descubrirte

en tu grandeza a partir de él.

Hay una ensenanza que dice: “no podemos evitar las circunstancias do-
lorosas de la vida, pero si podemos elegir cémo vivirlas, qué actitud tener
frente a ellas”. Cuando el sufrimiento es extremo, las buenas intenciones,
el otorgarle un sentido trascendente a las circunstancias y tener un buen
pensamiento no lo evita, pero si protege, alivia, reduce la intensidad del

sufrimiento, sostiene y contiene.

Y finalmente, aprende sobre el valor de vivir en el presente, a disfrutar de
las pequenias pero grandes cosas, a no pensar en el manana. Agradece cada
momento y disfruta cada instante vivido. No te adelantes a la adversidad.
Vive y ten un buen pensamiento. Eso te mantendrd en un estado de sere-
nidad y calma que se transmitird en tu hijo, ayuddndolo a crecer y a vivir
en paz. “El ayer es historia, el mafiana es un misterio, el hoy es un regalo,

que se llama presente”.
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€ Simplemente, te transmito lo que me ensefiaron, lo que aprendi.

Un abrazo con el corazén.

Sandra,
Mamd de un nifio con cardiopatia congénita



RECOMENDACIONES PARA LOS PADRES

Alejandro Cerda Garcia, Ana Laura Barroso Arias

La posibilidad de que los padres de los nifios que viven con cardiopatias se involu-
cren en ejercicios reflexivos es altamente recomendable, ya sea en espacios colectivos
con acompafiamiento profesional o mediante estrategias de autoayuda. Participar
en este tipo de dispositivos les permite analizar qué significado tiene para cada uno
de ellos el padecimiento de sus hijos, qué tipo de respuesta estd desencadenando
en ellos, cudles son las pérdidas y c6mo se viven, cémo se experimentan los duelos,
cémo van evolucionando con el tiempo v, finalmente, qué tipo de lecciones, apren-
dizajes y nuevas perspectivas se abren a partir de lo sucedido.

Fl avanzar en un proceso como el descrito, les permite también pensar en qué
tipo de relacion desean establecer con sus hijos que viven con la cardiopatia, y si es
el caso, en cémo quieren establecer la relacién con sus demds hijos. Asimismo, les
ayuda a reflexionan sobre qué tipo de apoyo psicosocial podrian estar requiriendo
sus hijos y cudles son las mejores formas de brindédrselo, cémo evitar vinculos que
los victimicen, los sobreprotejan o los predispongan a vivir con miedos o formas
de autoexclusion.

Conviene que los padres analicen de qué forma y en qué momento pueden
externar sus sentimientos respecto de lo que le ha tocado vivir a su hijo. Se debe
procurar que esto se haga en un tono honesto pero constructivo y propositivo,
evitando la posibilidad de que los sentimientos y emociones de los padres asedien,
sobrepasen o generen estrés o culpabilidad en sus hijos.

Medidas como la participacién en grupos de reflexion, que pueden ser presen-
ciales o virtuales, la escritura de la propia historia, la lectura de testimonios de otros

padres, el compartir sus experiencias en espacios de empatia y respeto, asi como la
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participacién en asociaciones de familiares de personas que viven con cardiopatias,
pueden ser de gran utilidad al permitirles expresar sus vivencias y ser escuchados,
al tiempo que escuchar y aprender de la experiencia de otros padres.

La estrategia de iniciar o participar en fundaciones, asociaciones, proyectos
o diversas iniciativas de apoyo a nifios o padres que viven con cardiopatias, o
incluso, que viven con otros tipos de padecimientos o que requieren algin tipo
de apoyo, puede ser una via adecuada para reencauzar las experiencias dolorosas
y puede brindar grandes satisfacciones a los padres. Hoy en dia existen este tipo
de iniciativas que se enfocan, por ejemplo, a que todos los nifios que viven con
cardiopatias puedan acceder a atencién adecuada; a gestionar leyes y servicios para
la elaboracién de diagnésticos tempranos (incluyendo el fetal); o bien, a brindar
espacios de formacion, reflexién o acompafiamiento psicosocial en este campo.
Este tipo de proyectos son impulsados de manera cada vez mds frecuente desde
las instituciones publicas o privadas de salud, al igual que por los mismos padres

de nifios que viven con cardiopatias.
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de Especialistas en Cardiopatias Congénitas.
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ANEXO
Video: Intervencion con madyes y padres
de nifios hospitalizados

Canal de Corazones que hablan en YouTube:
https://www.youtube.com/channel/UCdgHMzI ThqX0oZYKAvs3dAGA

Vinculo al video en YouTube:

https://www.youtube.com/watch?v=bAgtDr3D-Wk

Pégina del proyecto Remendadores de corazones:

https://www.facebook.com/remendadoresdecorazones/

Pégina del proyecto Corazones que hablan:

www.corazonesquehablan.org

Facebook: Corazones que hablan
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ontar la propia historia contribuye a
elaborarla y resignificarla. En este libro el
lector podra encontrar relatos y metaforas
de personas que enfrentan una situacién
particular de salud, concretamente, de vivir
con un corazén distinto al de la mayoria.
Reconociendo que existen multiples
particularidades y retos en la manera
como cada quien convive con su condicion
personal de salud, este libro se propone
recapitular sobre aquello que es comtn
en la existencia humana y que consiste
precisamente en la necesidad de asumir la
trama que queremos darle a nuestras vidas.
Al narrar se construyen nuevos caminos,
tanto para quien lo hace como para quien
lee 0 escucha. Son las diversas metaforas las
que abren la posibilidad de hablar de la vida,
las experiencias, el dolor y las satisfacciones
adquiridas en intrincados recorridos.
Historias que, en esencia, parecen escribir
o decir por todos lados y como un eco

incesante: “no te olvides de vivir".
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