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INTRODUCCION

una anemia aplastica (AA) o un sindrome mielodisplastico (SMD). O quiz& conozca a alguien que se

pueda beneficiar leyendo un folleto acerca de cémo enfrentar este tipo de enfermedades. Conocer este
tipo de diagndstico puede ser una experiencia perturbadora que produce mucho miedo. Este folleto ofrece
mucha ayuda desde la perspectiva de quienes han recibido estas noticias, y han tomado conocimiento de los
obstaculos que presenta la enfermedad y los pasos a seguir para superar estos obstaculos. A pesar de que
puede ser dificil imaginarse en este momento, mucha gente como usted no sélo ha tomado conciencia de su
condicién sino que ha seguido adelante con su vida. En algunos casos, manifiestan que ésta experiencia los ha
enriquecido en formas que nunca esperaban.

l | sted ya debe saber que usted o un miembro de su familia tiene un problema en la médula 6sea, como

Una vez conocido el diagnéstico, su rango de emociones puede ir desde el shock, a la negacién, la rabia, el
dolor, el miedo y la frustracién o simplemente alivio al recibir un diagnostico definitivo. Habra preocupacién y
confusion sobre tratamientos y procedimientos, cuentas del hospital, honorarios médicos y seguros. Aln asi, el
trabajo o la escuela deben continuar para la mayoria de las familias a pesar del trauma agotador por el que
estan transitando. Frecuentemente hay un sentimiento de que “la vida no volvera a ser la misma”.

La vida nunca sera igual. Pero esto no significa de que usted o su familia no puedan seguir trabajando,
jugando, discutiendo, riendo, amando o viviendo juntos como lo hacian antes. Ahora usted tiene un nuevo y
gran reto para agregar a su definicion de lo que una familia significa realmente. Mucha gente se fortalece de
vivir esta experiencia. Usted también puede.

CAPITULOI: FAMILIASENFRENTANDO ENFERMEDADESDE MEDULAQSEA

REACCIONESA LA ENFERMEDAD

Es natural experimentar diferentes sentimientos en respuesta al diagnéstico. Por momentos es comun volverse
obsesivo con la enfermedad; se puede encontrar a si mismo abalanzandose sobre cada detalle de informacion
médica, haciendo numerosas preguntas y buscando insistentemente respuestas. Frecuentemente este tipo de
reaccion puede ser necesario para mantener el control. Puede también sentir la necesidad de desempefiar el
papel del “optimista” de la familia, constantemente tratando de mantener una mirada positiva de la situacion.
Este puede ser un rol dificil de mantener, y es importante recordar que un verdadero interés y apoyo pueden ser
igualmente reconfortantes como un optimismo forzado.

En otros momentos usted puede encontrarse a si mismo apartandose de la situacién, sintiéndose incapaz o no
gueriendo discutir acerca de ella. Para algunos pacientes y miembros de la familia, el estrés y la incertidumbre
causada por la enfermedad pueden conducirlos a la depresién. Esta puede estar caracterizada por la
irritabilidad, sentimientos de abrumadora desesperanza, cambios en las formas de dormir o en los habitos de
comer. A pesar de que la enfermedad sigue estando cuando los efectos comienzan a desaparecer, algunas
personas intentan escapar a través del abuso de sustancias.

Todas estas reacciones iniciales son normales. Un primer paso en el enfrentamiento con la situacion implica la
aceptacion de que no todo miembro de su familia reaccionara de la misma manera. jTampoco usted lo querria!
Cada miembro de la familia y amigo debe estar preparado para asimilar las noticias y comenzar el proceso de
manejar la situacion a su propia manera. Tenga paciencia si usted encuentra resistencia o angustia. La
comunicacién vendra a tiempo si una atmésfera de apertura y entendimiento es establecida desde el principio.

La confusién puede darse sobre qué es lo que realmente esta pasando y qué pasara préximamente. “Usted va
al doctor y aun si él trata de explicarle qué es lo que usted tiene, es muy dificil retener todo”, dice un paciente.
“Los doctores no tienen mucho tiempo para hablar con usted, o puede que realmente no sepan todo acerca de
su enfermedad. Aun si ellos lo logran, usted no recordara todas esas palabras complicadas. Al llegar a su
casa, usted no estara realmente seguro acerca de lo qué se ha dicho y como esto se relaciona con usted”
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Organizar la informacién en un cuaderno puede ayudarlo a recordar qué fue lo que se discutié y recordarle las
preguntas que usted tiene. Algunas enfermedades de la médula 6sea toman a las personas a través de
periodos de buena salud, seguidos por periodos de crisis. Esta “montafia rusa” puede ser especialmente
desestabilizadora en términos de saber cdmo la enfermedad progresard. Tomar notas puede ayudar a evitar
malas interpretaciones. Escribiendo las preguntas antes de hablar con el equipo médico puede asegurar que
ninguna de sus preguntas sera olvidada.

La confusion acerca de la incertidumbre del futuro puede llevarlo a usted al enojo como asi también a aprender
cémo enfrentar la enfermedad. Usted puede atacar a los miembros de su familia por pequefias razones, o
atravesar un aparentemente interminable periodo de “teniendo dias malos”. Usted puede cuestionar su fe o
encontrar defectos en cémo usted percibe poderes superiores. Algunos pacientes se preguntan: “Si existe un
Dios, ¢por qué El hizo que le pasara esto a mi familia?”. Los “¢por qué?” pueden continuar por mucho tiempo.

Evitar y negar es un problema que funciona para algunos, al menos al principio: “Yo nunca pensé que eso me
sucederia. Yo no quise pensar en eso” “Yo nunca estuve en una situacion de incapacidad como esta’. “Yo
nunca quise ver a la enfermedad como una realidad. Por eso, por mucho tiempo no la quise aceptar” “Yo no
pensé mucho sobre la enfermedad hasta que tuve que hacerme un tratamiento”

Muchos pacientes y sus familias reportan que luchar con el desconocimiento es la parte mas dura de todas.
“Por mas de cinco afios, nosotros estuvimos luchando con la pregunta de cémo vivir una vida normal y planificar
nuestro futuro mientras que la enfermedad y la posibilidad de la muerte daban vueltas en nuestras cabezas”,
comentaba un paciente crénico. “Hay una constante incertidumbre”. A menudo esta incertidumbre lleva al
miedo y a la ansiedad: “Yo tuve problemas para dormir. La enfermedad de mi hijo es la Ultima cosa en la que
pienso al acostarme y la primera en la que pienso al levantarme. Ella esta conmigo todo el tiempo”. “Yo me he
encontrado a mi mismo perdido en algun lugar con mi auto sin poder recordar a donde estoy yendo. Mi mente
esta a miles de kildbmetros de distancia, preocupado acerca de si mi pariente estara o no aqui el proximo afio”

Reacciones De Otros

Algunas personas simplemente no saben cémo luchar con enfermedades graves o crénicas, por lo tanto ellos
dicen cosas equivocadas o no dicen absolutamente nada. Sus propios miedos o dificultades les impiden ofrecer
ayuda. No es que no se preocupen, si ho que ellos pueden tener algunos problemas acerca de las
enfermedades y la muerte que hacen dificil para ellos involucrarse con la situacion.

Otros seran extremadamente generosos y (tiles. "Cuando mi hijo fue diagnosticado con anemia aplastica,
descubri de primera mano la ayuda de personas desconocidas”, dijo una madre. “Gente que nunca habia
conocido se acerco por la necesidad de médula 6sea. Otros a quienes yo sabia o pensaba que no me
agradaban, cambiaron su actitud para ofrecer su ayuda. Yo tuve que reconsiderar mis actitudes
constantemente, dandome cuenta que algunas personas en forma sorpresiva abrian sus corazones a mi. Otros
no lo querian hacer. Yo aprendi con el tiempo a apreciar a aquellas personas que quisieron ayudar y a no
condenar a aquellas que no quisieron”.

Cambios A Esperar En La Familia

La persona diagnosticada con AA o SMD no es la Unica que se siente insegura; otros miembros de la familia
también experimentan una pérdida de seguridad, pero pueden no estar dispuestos a comprenderla o a
expresarla.

El paciente, sea adulto o nifio, sera comprensiblemente el centro de atencién, al menos por un momento,
luchando con los problemas potenciales de otros en la familia que pueden sentirse inesperadamente
desatendidos. Cuando los nifios se sienten desatendidos, esta situacion a menudo se ve complicada por un
sentido de frustracion relacionado con no ser capaz de ayudar a su hermano enfermo. Asegurarse de que
cada persona en la familia tiene responsabilidades en ayudar a la persona enferma es una de las formas de
combatir un problema en desarrollo.
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Usted empezara a aprender cémo equilibrar su tiempo, paciencia y energia entre el paciente y sus otras
responsabilidades familiares. Si el paciente es su esposo 0 esposa, es importante decidir juntos como dividir su
tiempo — cuando estar en el hospital, por ejemplo, y cuando estar en casa tomando cuidado de la familia. Usted
puede estar preocupado acerca de como pagar las cuentas si el paciente es la persona que obtiene los
ingresos para sostener a la familia. Sus hijos pueden resentirse por todos estos cambios, ellos inicialmente no
comprenderan sus preocupaciones. Las personas que estan a cargo de los nifios corren un gran riesgo de
sobre estresarse, estar apagando incendios y luego enfermandose severamente. Para que los que estan a
cargo de los nifios no se enfermen, es muy importante que ellos también tomen cuidado de ellos mismos.

Algunos aspectos se agregan si el paciente es un nifio de su familia. Usted y su esposo o esposa pueden no
estar de acuerdo en los planes del tratamiento o querer obtener una segunda opinién. Ustedes pueden tener
estilos completamente diferentes de enfrentar la enfermedad, luchando con los malentendidos acerca de como
la otra persona se siente realmente. Enfermedades graves en una familia pueden traer una mayor cantidad de
problemas en un matrimonio a menos que ambos integrantes de la pareja estén dispuesto a mostrar una
tolerancia adicional, paciencia y comprension.

Tenga presente que sus rutinas sufriran transformaciones. Hacer visitas o estar toda la noche en el hospital
rapidamente se convertird en una norma. El cuidado de la casa, el pago de las cuentas, mantener un trabajo, o
llevar los nifios a la escuela pueden presentarse como grandes obstaculos. Si el paciente es dado de alta del
hospital pero aun requiere de cuidado médico, su casa tomara una atmdsfera médica. El médico puede requerir
que la persona se mantenga aislado si es que estuvo expuesto a enfermedades transmisibles. Designe un
cuarto de la casa como el lugar exclusivo para guardar todo el equipamiento médico, para programar las
recetas, y atender las visitas a domicilio de los médicos. Esto puede ayudar a mantener una atmésfera médica
sin tener que afectar a toda la casa.

Con un serio paciente enfermo en casa, usted estara limitado para sus actividades externas. Pacientes con
enfermedades por fallas de la médula 6sea son particularmente susceptibles a infecciones, lo que significa que
usted vera limitada la posibilidad de ir a lugares donde haya mucha gente reunida. Planificar un muy necesario
viaje 0 vacaciones puede ser dificil por muchas razones, especialmente cuando el paciente esta bien una
semana pero debe ser hospitalizado la siguiente. También, dependiendo de su situacion laboral, usted puede
dudar o no estar dispuesto a ser uso de tiempo de trabajo no relacionado con enfermedad, en la medida que no
sabra nunca cuando lo necesitara de nuevo. Sin embargo, el tiempo libre puede ser un saludable recordatorio
de la vida fuera de las paredes del hospital. Adicionalmente, los problemas normales de cada dia en el hogar,
la escuela y el trabajo continuaran. La vida continla. Mientras esto puede sonar sobrecogedor, HAY formas
para enfrentar. Usted puede hacerlo, asi como otros lo han hecho antes.

APRENDIENDO A ENFRENTAR

6 Gane control empezando a informarse y manteniéndose informado. El conocimiento es poder y un camino
directo a la solucion de problemas. Aprenda todo lo que pueda acerca de la enfermedad, todos los
prondsticos y opciones de tratamiento. Hable con otras personas que hayan estado en la situacién que
usted esta experimentando; la Red de Voluntarios de AA&MDSIF puede ponerlo a usted en contacto con
personas que han estado en su situacién. Pregunteles como ellos y sus familiares estan enfrentando la
enfermedad, qué han aprendido ellos, y qué harian ellos en una forma diferente. Algunos pacientes
mantienen un archivo de investigaciones médicas donde retnen informacién y la suman a su conocimiento.
Averigiie en su biblioteca médica local o en su hospital la posibilidad de obtener copias de articulos
actualizados de publicaciones médicas. Su libreria o biblioteca local pueden ser un recurso para topicos
mas generales, como por ejemplo los aspectos emocionales de una enfermedad cronica.
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Acepte la ayuda de amigos bien intencionados, padres y vecinos. Puede que usted no pueda contratar una
empleada doméstica, pero un amigo o un vecino que se ofrezca para hacer una comida, pasar una
aspiradora o arreglar su jardin, puede ser un beneficio. Mantenga a mano una lista actualizada de las
cosas en que otros puedan ayudarlo. Cuando otras personas le pregunten “¢Hay algo que pueda hacer?”,
ofrézcale una sugerencia especifica: “ Yo podria realmente usar a alguien para pasar mis recados un dia
en esta semana. jNosotros estamos fuera de muchas cosas de la casa!” Es dificil para los amigos de la
familia y los parientes sentarse sin poder ayudar durante periodos de dolor y enfermedad. Darle la
oportunidad a las personas de ayudar en forma tangible y especifica les permite sentir que estan
contribuyendo con la familia en el esfuerzo de mejorar al paciente. La gente se siente bien cuando puede
ayudar a otras personas. Permitales ese placer. Luego ofrézcales hacer lo mismo por ellos si surge la
necesidad.

Desarrolle una red de ayuda. Esta puede incluir a los médicos, contactos con organizaciones, otros de
familiares del paciente. Recopile nombres, direcciones y teléfonos para tenerlos a mano.

Si es importante para alguien saber acerca de su situacion, por ejemplo su jefe, manténgalo informado.
Averiglie con su empleador o en las oficinas del gobierno de su pais acerca de la existencia de
reglamentaciones o leyes que determinen el derecho a usar licencia sin goce de sueldo por enfermedad de
un familiar, sin riesgo de pérdida de su empleo. En los Estados Unidos de América, la Family Medical
Leave Act (FMLA) es una ley federal que garantiza que usted tiene el derecho de licencia sin goce de
sueldo en caso de enfermedad de un miembro de su familia sin riesgo de perder su empleo, asi como
también otros derechos, que varian en los distintos Estados. Hable con su empleador acerca de las
posibilidades de esa ley con respecto a su situacion.

Tomese tiempo para el relax, incluso para vacaciones familiares. Piense en esto no como algo superfluo
sino como parte de la terapia. Alguna de las actividades que su familia esta acostumbrada a disfrutar
pueden tener que cambiar, pero hay muchas cosas que pueden hacer juntos. Practicar un deporte no va a
ser posible, pero si ver juntos un partido en la television. Las actividades familiares pueden incluir hacer
una videoteca, aprender a cocinar, pintar, construir modelos, hacer una video grabacion, o producir juntos
un album de imégenes. No importa cual sea la actividad, lo importante es crear nuevas maneras de pasar
el tiempo libre juntos cuando un miembro de la familia esta fisicamente limitado. En caso de tomarse
vacaciones, usted siempre puede estar en contacto con su médico, o con otro médico, en su lugar de
destino en caso de una emergencia médica. Lleve siempre consigo una descripcion escrita, preparada por
su médico, detallando las condiciones del paciente y el tratamiento.

Reconozca que todos los miembros de la familia pueden tener dias buenos y dias malos. Hagales saber
que esta bien que alguien se sienta deprimido.

Sepa cuando buscar ayuda profesional. Buenos terapeutas de familia pueden ayudar con problemas de
comunicacién entre los miembros de la familia. Muchos hospitales tienen asistentes sociales, sic6logos,
especialistas en nifios, que estan concientes de las dificultades que pueden surgir durante una enfermedad.
Tomar demasiado alcohol, consumir drogas, ponerse irascible, tener sintomas de depresion profunda,
comportarse imprudentemente o tener problemas de comportamiento en el trabajo o en la escuela, son
todas banderas rojas que representan un grito de ayuda. Pedirla es un signo de fortaleza. Si usted no
puede pagar una consulta privada, averigie si puede conseguir ayuda a través de algun servicio publico.
Muchos ofrecen sesiones terapéuticas de bajo costo. Otras fuentes de ayuda incluyen sacerdotes,
maestros o grupos de apoyo comunitario.

No subestime el poder del humor. Mirar peliculas comicas, leer chistes, o tomar distancia de las personas
del hospital son muy buenas maneras de reenfocar su atencién. Estudios han demostrado que la risa
ayuda a curarse. El buen humor se puede encontrar en las situaciones mas serias si nosotros aceptamos
que la enfermedad es parte de la vida y de la muerte. La risa y el llanto son esenciales para la buena salud
mental.

Como familia encuentre formas de mantener su fe y esperanza intactas. Si usted va semanalmente a
ceremonias religiosas no deje de hacerlo cuando el paciente no pueda ir. Compartir sus creencias puede
ayudar a otros familiares a ver nuevos caminos de fuerza.
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Considere las maneras en gque esta experiencia puede ser usada como crecimiento personal. Encuentre
nuevas maneras de desestresar este trabajo para cada miembro de la familia, desde meditar hasta tomar
clases de baile. Esté abierto a la idea de que la vida tiene sentido a pesar de la enfermedad incluso a
pesar de la muerte. Deshagase de la idea de tratar de resolver cada problema que aparece, ponga toda
su atencion en hacer importante cada dia. Tomese un momento para reflexionar en como su ser querido
ha influido en su vida y en la de otros. Sea cual sea el significado de la vida de su ser querido, piense en
ello como un regalo que nunca se lo podran quitar, no importa cuan enfermo esté o si va a vivir o morir.

Familiares, amigos y vecinos pueden aparecer sin anunciarse o en mal momento. Es importante ser
honesto y directo con estos bien intencionados portadores de buenos deseos. Frecuentemente se le va a
pedir a usted que repita la misma informacién a sus amigos o interesados que llaman o vienen para tener
noticias del paciente. Si esto resulta muy pesado, le ayudard designar un portavoz de la familia, un amigo,
un integrante del grupo religioso o del grupo de trabajo. Designar a esa persona puede permitirle

mantener a todo el mundo al dia (especialmente en periodos de crisis) sin sacar su atencién de asuntos
inmediatos que la requieren. Los e-mails o el contestador telefénico son buenas medidas para tener a
muchas personas informadas acerca de los progresos del paciente.

PROTEGIENDO SU MATRIMONIO

Una enfermedad con riesgo de vida como una enfermedad por fallas en la médula 6sea puede costar un precio
muy alto para la familia. Si el paciente es un nifio, es comdn que uno de los padres siga trabajando a tiempo
completo mientras que el otro permanece en el hospital 0 asume los primeros cuidados del paciente en el
hogar. Hay poco tiempo para estar juntos como pareja, y cuando hay tiempo esta frecuentemente acompafiado
por cansancio, miedo, preocupacion, o la presencia de otras aspectos negativos.

Usted y su cényuge pueden responder a la enfermedad de una manera completamente distinta y a un ritmo
diferente, lo cual puede crear malentendidos y tensién. Ustedes pueden sentirse tan sobrecargados por la
crisis, que en lugar de apoyarse uno al otro, se encuentren en ambitos distintos sintiéndose solos y llenos de
incertidumbre.

Si el paciente es su cényuge, usted puede encontrarse cargando con la parte mas dificil, realizando las tareas
de la casa y asumiendo las responsabilidades financieras, asi como su rol de cuidar al paciente. Crisis como

esta pueden unir a un matrimonio o separarlo. Mucho depende de cuan fuerte es el matrimonio, como ustedes
dos han manejado el estrés y la tension en el pasado y cuan capaces son ambos de trabajar como un equipo.

Algunos Consejos Que Pueden Ayudar

¢

Haga un esfuerzo especial por conversar frecuentemente, incluso cuando sepa que no va a estar de
acuerdo en cada aspecto que aparezca. Lineas abiertas de comunicacion son criticas para un buen
matrimonio.

Tédmense tiempo para ustedes como pareja. De pronto ustedes no pueden costear un crucero o un fin de
semana largo afuera, pero podrian tomar una caminata placentera juntos, visitar un museo, o sentarse
frente a un lago. Si es posible, tdmense un fin de semana fuera de la ciudad para estar juntos, vayan al
cine, o tengan una cena a solas.

No sea apresurado al juzgar la reaccion de su pareja ante la enfermedad. Usted puede estar casado con
una persona racional, orientado a tareas, y que parece frio, casi aislado cuando las cosas van mal. Ese es
su mecanismo de defensa, mientras que el suyo puede ser totalmente opuesto. Estar los dos alli,
trabajando dia a dia para superar la crisis, es mas importante que saber quién es el que tiene el estilo
“correcto” de enfrentar.

La actividad sexual puede devenir menos frecuente y las noches romanticas pasar a ser una cosa del
pasado. No asuma que esto sea un signo de que su pareja no lo ama mas. Realmente, es un signo de
que ustedes dos estan bajo una tremenda presién. Esto también, pasara.

Concéntrese en la fortaleza de su matrimonio, no en su debilidad. Lo que ustedes ya tienen juntos en
términos de una buena relacién los ayudara a enfrentar la crisis.
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& Uno de los miembros de la pareja puede requerir consejo profesional en algun momento. Sélo usted
puede decidir si ese es el caso y cuando. Si uno de los miembros de la pareja quiere asistencia y el otro
no, permitale la libertad de la eleccion. Parte de ser un equipo de trabajo viable es darle a su pareja el
lugar para crecer y desarrollarse a su manera.

RESUMIENDO

é A pesar del hecho de que usted tiene un miembro de su familia con un serio problemas de salud, es
importante saber que hay todavia cosas para apreciar: logros, oportunidades de crecer; momentos para
disfrutar y recordar.

6 Haga todo el esfuerzo que pueda para llevar una vida lo mas normal posible. Cuando no se encuentre
envuelto en una emergencia médica, trate de no permitir que las preocupaciones del paciente o de los
médicos invadan cada aspecto de la vida familiar.

6 Mantenga niveles normales de disciplina y responsabilidad para que cada miembro de la familia ayude con
las tareas domésticas, particularmente durante las hospitalizaciones. Converse regularmente en una
reunion familiar o en forma individual. Esto ayuda a prevenir el miedo, ansiedad, o malentendidos llevados
a niveles intolerables. Mantenga la mente abierta para otros puntos de vista y una dosis extra de tolerancia
cuando los desacuerdos surjan.

& No se sienta sorprendido o culpable si usted o cualquier miembro de su familia tienen una fuerte necesidad
de huir y escapar de la situacion. Esta es una reaccién normal en una situacion de altos niveles de estrés.

é Lainvestigacion ha mostrado que el estrés de cuidar a una persona con una enfermedad crénica puede
afectar su sistema inmunoldgico, puede hacer que el cuidador se enferme, e incluso muera
prematuramente. No ignore sus propias necesidades. Coma apropiadamente, ejercitese y solicite
asesoria médica. Agotarse hasta el limite no le va a ayudar a usted ni tampoco al paciente.

CAPITULOII: FAMILIASENFRENTADO LA VIDA EN EL HOSPITAL

ESTABLECIENDOSE EN EL HOSPITAL

Para muchos pacientes, un transplante de médula 6ésea puede ofrecer la mejor oportunidad para recuperarse.
Muchos de nosotros, antes de que nuestros seres queridos se enfermen, nunca hemos estado en un ambiente
de hospital. Mucho menos en un centro de cuidados intensivos de alta tecnologia como lo es una unidad de
transplante de médula 6sea. Los pacientes son frecuentemente admitidos en una unidad de transplante incluso
cuando no se considere el hecho de realizar un transplante, porque la experiencia y las facilidades médicas
necesarias estan disponibles alli. La unidad de transplante de médula ésea es un centro especializado y de
alguna manera muy diferente a otras areas del hospital, y puede ser al principio extrafio e intimidante. Sl el
tiempo lo permite, la visita previa es una buena idea si las instalaciones del hospital son nuevas para usted o si
se ha planeando un procedimiento mayor. Esto permite al paciente y a la familia conocer al grupo médico y
aprender acerca de la unidad. La ayuda de un asistente social o de un especialista en nifios puede ser
acordada previamente.

Pero incluso si usted hace tal visita, la admision al hospital es estresante. Ya sea que usted entre a este
ambiente como paciente o como familiar, va a encontrar doctores y enfermeras realizando historias médicas y
haciendo preguntas interminables acerca de su estilo de vida y su entorno. La informacién que le va a ser
presentada es sobrecogedora. Usted probablemente se va a sentir desorganizado, lo que hara que el ambiente
del hospital le parezca ruidoso y le produzca miedo. Es duro algunas veces admitir cuan asustado realmente
usted esta. Querra desesperadamente controlar la situacion y se sentira desamparado porque usted no puede.

Como en cualquier situacién nueva, va a llevarle tiempo adaptarse. Los doctores, enfermeras, y el resto del
personal del hospital son extrafios ahora, pero le van a resultar casi como de su familia en muy poco tiempo. El
hospital va a resultarle extrafio al principio, un entorno de 24 horas con ruidos interminables y con imagenes y
olores inusuales, pero va a transformarse en “su hogar” muy rapidamente.
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POLITICASY PROCEDIMIENTOS

La hospitalizacién puede ocurrir tan imprevistamente que habra muy poco tiempo para que el paciente o su
familia se preparen mentalmente. Si el paciente es su hijo, usted puede sentir un gran temor al no ser capaz de
protegerlo de la incomodidad o de algunos andlisis o procedimientos. Es muy duro para los padres dejar
voluntariamente que personas “lastimen” a su nifio. Si el o ella es lo suficientemente mayor usted puede
explicarle por qué los procedimientos deben ser hechos y cémo lo ayudaran a recuperarse. Parte del trabajo de
las enfermeras es ensefiar a los pacientes acerca de los procedimientos y esto puede ayudarlo.
Frecuentemente una mufieca o un animalito de peluche pueden ser usados para familiarizar a su nifio con
procedimientos antes de que sucedan. Su hijo puede imaginar una transfusiéon de sangre, un cambio de
vendajes y hasta una aspiracion de médula 6sea. Muchos procedimientos son no invasivos y por lo tanto
indoloros. Algunos, sin embargo, involucran algin dolor, como la biopsia de médula ésea. Mantenga su
credibilidad ante el paciente no permitiendo a nadie que le diga a su hijo que un procedimiento no le va a doler
si asi serd. La medicacion para el dolor es generalmente dada antes de realizar procedimientos incomodos.

Usted no necesariamente tiene que estar presente durante estos procedimientos. Algunas veces las politicas
del hospital determinan que usted no puede estar alli. Una vez finalizado, cualquiera sea el procedimiento, esté
presente alli lo mas pronto posible para animar al paciente

Tenga en mente que ver a uno de sus padres volverse visiblemente consternado puede ser mas aterrador para
el nifio que el procedimiento en si mismo. Por lo tanto es importante ser fuerte y estar animado frente a su nifio
en estos momentos.

Las reglas para proteger el aislamiento varian de hospital a hospital. Su propdsito es proveer una atmésfera
mas limpia en la habitacion del paciente mientras sus niveles sanguineos estan bajos. A usted se le puede
requerir vestir indumentaria médica cuando usted esté alli. Esto puede resultar raro al principio, pero pronto va
a transformarse en algo secundario.

Pregunte acerca de politicas relativas a visitas, llevar flores, plantas y otros articulos de su hogar. No tenga
timidez de preguntar, usted no puede conocer las reglas si no pregunta y el equipo del hospital estara dispuesto
a responder.

CAMBIOSDE APARIENCIA

Dependiendo del tipo de tratamiento que el paciente reciba, varios cambios en su apariencia pueden
preocuparlo al principio. Muchos de los pacientes tienen un catéter Hickman colocado quirdrgicamente en el
pecho apenas ingresado. Lleva tiempo acostumbrarse a tener a su ser querido “cableado”, pero los beneficios
posteriores superan los inconvenientes. Muchos nifios y adultos prefieren el uso del catéter porque elimina la
necesidad de usar agujas cada vez que se extrae sangre o se da medicacion.

La pérdida del cabello por quimioterapia o radiacion puede ser duro de aceptar también. Es una prueba visible
gue su ser querido, que de otra manera luciria bien, esta realmente muy enfermo. Pero trate de mirar esto
desde el lado positivo: una cabeza calva es facil de lavar, es la apariencia normal en el hospital, y el pelo
volvera a crecer.

CAMBIOSDE COMPORTAMIENTO

Si la estadia en el hospital se vuelve larga, el paciente puede volverse deprimido o rebelde. Acepte esta actitud
como normal y trabaje para superarla. Mirelo del lado positivo, encuentre algo de lo que reirse. Solicite la
ayuda de algin miembro de la familia 0 de un amigo que sea de particular agrado del paciente.

Los comportamientos habituales esperados varian de familia a familia. Sin embargo, especialmente con nifios
pequefios, los comportamientos habituales en el hogar deben ser mantenidos lo mas que se pueda en el
hospital. La consideracién por parte de los demas es mas importante aqui que de lo que es en el hogar. Los
nifios generalmente aprecian la continuidad de las expectativas y de los limites.
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Con los adolescentes usted debera afrontar el problema de la ira. A pesar que los pacientes y los miembros de
la familia sientan ira en algun grado, este sentimiento es generalmente intensificado en un adolescente. La
adolescencia es normalmente un periodo de separacion de la familia y de aumento de la confianza en uno
mismo y en sus pares. Cuando la enfermedad aparece durante esta etapa, el adolescente, en lugar de volverse
mas independiente, es forzado a mantener la dependencia de su familia y del equipo médico. La ira durante
esta dependencia es generalmente dirigida hacia los familiares del paciente y puede ser dificil de superar. Trate
de recordar las razones por las que su hijo esta descargando su rabia hacia usted: su hijo le cree y sabe que el
amor suyo es seguro no importa lo que suceda. Su hijo no esté tan seguro de que el personal del hospital
perdonarian su comportamiento agresivo. Mentalmente, su ser querido va a sentirse mas saludable si se le
permite expresar su rabia.

Asi, el paciente — no importa que sea un nifio, un adolescente o un adulto — va a revelarse algunas veces por un
sentimiento de pérdida de control. Usted puede reducir este sentimiento encontrando decisiones que el
paciente pueda mantener bajo control. Por ejemplo, el paciente puede no tener opcidn para escoger entre
bafarse o hacer ejercicio, pero puede decidir cuando hacerlo. Usted y su ser querido pueden discutir esto con
el personal del hospital para establecer areas en donde el paciente pueda tener control.

Si usted esta conviviendo en la misma habitaciéon con su hijo hay una pérdida de privacidad. Como el personal
del hospital debe entrar a la habitacion frecuentemente como parte de sus obligaciones, cada aspecto de su
rutina es observado las 24 horas del dia. Salga fuera de la habitaciéon ocasionalmente. Libérese de la presién
del hospital. Si usted quiere, pidale a un amigo que se quede con su hijo. Muchos hospitales tienen maestros
especializados en nifios que cuidan a su hijo por periodos cortos durante el dia. Usted puede sentirse culpable
de marcharse, pero a menos que usted se relaje y salga al mundo exterior periédicamente, va a ser muy dificil
de soportar a medida que los dias pasan. Es saludable para usted, y para su hijo, separarse de vez en cuando.
Salir de compras, hacer ejercicio fisico, visitar amigos, salir a almorzar o a cenar, ver una pelicula, puede ser
muy estimulante. Usted puede también encontrar muy beneficioso ir a su hogar ocasionalmente si vive fuera
del centro de la ciudad.

Estas sugerencias son también Utiles si usted no comparte la habitacién con su hijo o si su cényuge es el
paciente. Si su hijo es mayor, muchos hospitales no le permitiran a usted quedarse durante la noche. No se
sienta culpable si usted debe irse durante la noche o por periodos cortos durante el dia. Es absolutamente
necesario que usted coma y duerma lo mas normalmente posible. No va a poder estar con el paciente si usted
esté enfermo.

Un comentario que usted oird de parientes y amigos sera, “No sé cédmo puedes ser tan fuerte”. Usted puede no
sentirse fuerte, pero lo es porque debe serlo. Su ser querido esta llevando una carga muy pesada, y necesita
su apoyo. Cuando usted esté cansado de ser fuerte y quiera gritar o llorar, escipese a algun lado por un rato.
Usted tiene el permiso de tener sus malos momentos, asi como el paciente también lo tiene. Si usted esta
teniendo un mal dia, expresarlo puede ayudarlo. Los pacientes pueden aceptar esto — usted tuvo malos
momentos antes de que ellos estuvieran tan enfermos. Ser honesto sobre sus sentimientos ayuda a los
pacientes a saber que usted no esta enojado con respecto a algo que ellos hayan hecho o que esta
ocultandoles algo. Y el paciente puede incluso encontrar una manera de levantarle el animo a usted.

EL EQUIPO DE CUIDADO DE LA SALUD

El flujo de informacién que usted reciba puede llegar a confundirlo. Puede necesitar que algunas cosas le sean
explicadas varias veces durante las siguientes semanas antes de que pueda comprender qué es lo que se ha
dicho. Esta es una reacciéon normal al estrés. No tenga miedo de preguntar y volver a preguntar, si esta
inseguro acerca de algo o si tiene preguntas.

Como parte del equipo de cuidado de la salud, usted tiene el derecho de conocer qué andlisis, tratamientos,
procedimientos o medicamentos van a ser utilizados; como se espera que estos funcionen, y qué efectos
laterales pueden tener. Algunos pacientes prefieren no saber como van a ser realizados algunos analisis, tales
como las biopsias de médula 6sea. Ese es el derecho de ellos. Usted tiene también el derecho de conocer los
resultados de todos los analisis y procedimientos. A veces, si los doctores estan muy ocupados, ellos pueden
olvidar de darle el resultado de algunos andlisis menores. No tenga miedo de preguntar.
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A menudo familiares y pacientes esperan que los doctores y las enfermeras tengan todas las respuestas y que
produzcan todos los milagros. En realidad, el conocimiento médico ha progresado rapidamente, pero ain hay
muchas preguntas sin contestar. Sin embargo, el personal médico hara todo lo posible por su ser querido y lo
mantendran informado acerca de los planes de tratamientos y qué resultados han sido conseguidos. Cada vez
que tenga preguntas acerca de procedimientos o cuidados, por favor recurra al personal médico para una
explicacion. Usted no estara haciendo preguntas “estlpidas”. EIl conocimiento y el entendimiento pueden
reducir el miedo y ayudarlo a tomar decisiones mejor informado.

Si su hospital es un hospital educativo, su ser querido también sera atendido por varios residentes. Los
residentes, a menudo rotan mensualmente, por lo que usted conocera a algunos nuevos doctores. A cada uno
de ellos le tomara tiempo familiarizarse con el caso del paciente, y usted podra no sentirse comodo con ellos al
principio. Sin embargo, los residentes estan bajo la supervisién de doctores mas experimentados. La
comunicacion es una parte esencial del cuidado de su ser querido. Esté dispuesto a discutir cualquier problema
0 preocupacion que pueda tener, con los doctores, tanto individual como colectivamente. Necesitara tener
confianza en el cuidado que esta siendo dado.

Las enfermeras son a menudo el sostén mas importante de la unidad. Ellas son las abogadas del paciente y un
contacto importante entre el paciente, la familia, y el resto del personal médico. La mayoria de las unidades
tienen una enfermeria principal, con una enfermera particularmente asignada a cada paciente para planificar y
coordinar el cuidado de enfermeria. Usted puede acercarse hasta esta enfermera, o a cualquier enfermera, con
sus preguntas y problemas. La enfermera podra tanto responder sus preguntas como dirigirlo a la persona mas
apropiada para satisfacer sus necesidades. Ocasionalmente, un paciente o un miembro de la familia pueden
encontrarse con una enfermera con la que sea dificil trabajar. Usualmente, discutir los problemas con esa
enfermera resolvera cualquier conflicto. Si esto no fuese asi, dirijase a la enfermera principal. Es importante
que usted tenga una enfermera en la cual confie y con la cual pueda comunicarse. ToOmese tiempo para
aprenderse el nombre de las enfermeras. Las buenas enfermeras no sélo proveen un buen cuidado de
enfermeria, ellas pueden ser el mejor sistema de apoyo cuando las cosas van mal.

Los hospitales tienen también asistentes sociales que estan disponibles para los pacientes y su familia. A
veces es mas facil hablar con el asistente social que con uno de su propia familia o con amigos. El asistente
social también puede ser una ayuda con problemas relacionados con la hospitalizacion o los seguros, y es un
recurso excelente si usted esta interesado en obtener asesoramiento. Esto les ayudara a ustedes a ventilar sus
preocupaciones y sentimientos, y el asistente social del hospital esta alli para escuchar.

Al crecer su confianza, usted podra asumir mas responsabilidad por el cuidado de su ser querido. Las
enfermeras podran permitirle ayudar de muchas formas, pero hay cosas que a usted no se le permitiran hacer
porque deberan ser hechas por alguien entrenado, por personal licenciado. Usted tendra permitido participar en
algunas de las rutinas de cuidado diario tales como bafar al paciente, observar si las medicaciones orales son
tomadas a tiempo, o en el cambio de la ropa de cama. Algunas familias mantienen un diario o un registro del
conteo diario de sangre y de las medicaciones suministradas. Preguntele a la enfermera qué puede hacer
usted para ayudar. Asimismo, como usted es quién mejor conoce al paciente, podra darle a las enfermeras
algunas sugerencias acerca de lo que al paciente le gusta y de lo que no le gusta.

No esta establecido una férmula de cuanto usted tiene que hacer o conocer. Esta hospitalizacion, sin embargo,
sera mas facil de afrontar si el paciente, la familia y otros miembros del equipo de cuidado trabajan juntos y se
entienden unos a otros.

EL DIAADIA - NOCHESY FINESDE SEMANA

Tome cada dia como venga. Las condiciones fisicas y emocionales de su ser querido pueden cambiar
diariamente, algunas veces cada hora. Siempre habra ocasiones para la felicidad, reirse y aliviar la tension.
Estas ocasiones ayudaran a contrarrestar los momentos de gran preocupacion por el bienestar del paciente.
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Algunos dias pasaran volando mientras que otros se veran como que pasan muy lentos. El aburrimiento en los
hospitales se produce facilimente. Sera divertido si usted y su ser querido pueden planificar juntos actividades
especiales, esto le dara a ambos cosas positivas sobre las que pensar. Pintar, armar puzzles, jugar a las cartas
y escribir historias son algunos ejemplos de actividades para personas que estan hospitalizadas. Un televisor
es una bendicién en un hospital, al igual que una video casetera. Asi, el paciente podra jugar juegos de video o
ver peliculas en cualquier momento. Los recordatorios del hogar son importantes para todo paciente, pero
especialmente si el paciente es un nifio. Traiga fotos familiares, cuelgue su péster favorito, escoja un rincén de
la habitacién para los juguetes, tenga un grabador y un casete con musica relajante o con la voz de un familiar
leyendo un libro favorito. Un marcador de agua y una pizarra plastica cerca de la cama es una buena idea. Los
pacientes pueden usarla para garabatear, expresar sus ideas, o0 escribir mensajes si ellos no se sienten lo
suficientemente bien como para hablar.

Muchos hospitales tienen salas de juegos y asistentes infantiles que organizan actividades individuales y para
grupos y proveen elementos de arte, libros y juegos. Nifios en edad escolar generalmente tienen tutores
durante la época de clases. Averigiie acerca de las reglas que tiene el hospital en cuanto a mascotas vy flores.

El ejercicio fisico es una de las partes mas importantes de sentirse bien. Es también una de las cosas més
dificiles de convencer de hacer al paciente. ¢ Querria usted hacer ejercicio si se sintiese enfermo? Sera
necesario un poco de sicologia y algunos incentivos, o quizas érdenes muy directas, para sacar al paciente
desganado de la cama algunos dias. Si al paciente se le permite salir de la sala, estimulelo a que realice
ejercicios con otros pacientes. Decirle que otro paciente no quiere hacer ejercicio solo, podra hacerlo sentir
importante y Util. Pequefios reconocimientos pueden ayudar.

Su ser querido puede algunas veces mostrar un rechazo a comer. La quimioterapia, radiacion y algunos
medicamentos pueden destruir las papilas gustativas. Esto, complementado con no sentirse bien, puede llevar
al paciente en contra de la comida. Es también parte de su rebeliéon de estar en un hospital. Una solucién
posible es trabajar con el paciente, con el dietista y con el doctor para encontrar comidas que puedan tentar el
apetitito del paciente. A usted también se le puede permitir traer comida preparada en casa o algunas comidas
rapidas. El hospital controlara de cerca la dieta del paciente para asegurarse de que esté recibiendo la
nutricién necesaria. Excepto en algunas situaciones médicas que excluyen comer, su ser querido deberéa ser
motivado a comer una dieta nutritiva.

Abandonar el hospital por las noches puede ser un momento de culpa y miedo para algunos, y un bienvenido
recreo de las tensiones del dia para otros. Ambos sentimientos son normales y aceptables, y usted puede
experimentar ambas emociones en diferentes momentos. Aquellos que se sienten incobmodos abandonando el
hospital a la noche, a menudo sienten que estdn abandonando al paciente, o que él no recibira el cuidado y la
atencién que necesita cuando hay menos personal. Estas preocupaciones son entendibles pero innecesarias.
Todo el personal y servicios que pudieran ser necesarios en una emergencia estan disponibles. A menudo las
enfermeras tienen realmente mas tiempo para hablar con el paciente durante la noche mas que durante el dia.

Para aquellos que buscan salir del hospital de noche, no hay razén para sentirse culpables. Usted pudo haber
estado el dia entero satisfaciendo las necesidades del paciente. Luego de pasar mucho tiempo cuidando a otra
persona, tiene el derecho y la necesidad de una oportunidad para un descanso y cuidar de si mismo. Sin
embargo, siéntase libre de llamar por teléfono al paciente para decirle “buenas noches” o para llamar a la
enfermeria para asegurarse en qué condiciones se encuentra su ser querido.

Los fines de semana pueden ser tanto buenos como malos. Es una buena idea planificar algunas actividades
diferentes para el fin de semana, ya que mucho del personal hospitalario que han ayudado durante la semana
estaran en su tiempo libre. Para muchos, este es el momento en que la familia entera puede finalmente
compartir algo juntos. La diversion de la reunion puede verse ensombrecida a veces por la tensiéon de manejar
el incrementado nimero de personas a su alrededor y alrededor del paciente. Esta tension puede ser
manejada a menudo teniendo a uno o dos familiares visitando al paciente mientras usted y los otros familiares
salen por un momento. Los padres a veces pueden salir solos afuera por unas pocas horas. Usted puede
revisar el periodico local para hacer algo especial con las visitas de familiares o de amigos.

Una nota acerca de las visitas: Los hospitales tienen diferentes regulaciones acerca de cuantas visitas son
permitidas. El paciente, y usted, necesitan ver caras diferentes, pero trate de no sobrecargar al paciente con
visitas. Una o dos personas al mismo tiempo y por cortos periodos es generalmente lo mejor. Recuerde que su
ser querido esta enfermo y puede no tener toda la energia para lidiar con demasiados visitantes.
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La religién pudo ser o no parte de su vida antes de que su ser querido fuese diagnosticado. Para mucha gente,
la fe puede traer comodidad y fortaleza durante estos tiempos de estrés. Un cura o un rabino pueden ser una
invalorable ayuda, tanto en casa como en el hospital. El capellan del hospital o su propio lider espiritual pueden
hacer arreglos para que alguien los visite a usted y al paciente.

Consegjos Para Estadias Frecuentes En El Hospital

& Tengaen lasalaun bolso de noche con articulos de viaje, una muda de ropa, material de lectura,
golosinas, y un cepillo dental extra. En una emergencia médica usted los tendra ya a mano en lugar de
preocuparse acerca de lo que olvidé llevar al hospital. La madre de un paciente, compré una copia de sus
articulos de cosmeética y los guardaba en un estuche para sus frecuentes viajes al hospital.

6 Haga unatarjeta con los numeros de teléfono de los lugares en que usted estara (hogar, trabajo,
teléfono celular, casas de familiares). Plastifique esta tarjeta de modo que sea a prueba de agua, y
manténgala cerca de la cama de su nifio. Luego asegurele a su hijo que aun cuando usted deba salir por
cortos periodos, alguien siempre podra localizarlo.

6 Mantenga una lista de niumeros telefonicos de “suplentes” : Familiares, amigos, vecinos que puedan ir
y quedarse en la sala por un corto tiempo. Frecuentemente las hospitalizaciones implican largos y tediosos
dias en una pequefa sala confinada. Si alguien le ofrece quedarse con su nifio, acepte el favor y tome un
descanso. Conserve su fortaleza para los momentos en que usted sienta que no puede o no quiera dejar a
su nifio.

VIDA FAMILIAR

Mantener alguna semblanza de la vida familiar puede ser muy dificil bajo estas circunstancias. Si el paciente es
un nifio, uno de los padres puede invertir mucho tiempo en el hospital a la vez que se encarga de las cosas de

la casa. Esto significa una cantidad de nuevos arreglos y desafios para ambos. Si su conyuge es el paciente,
ustedes tendran que definir en conjunto un compromiso factible para el uso de su tiempo. Deberéa equilibrar el
deseo de estar en el hospital con su necesidad de mantener la casa y la familia funcionando. Apdyese en su
familia y amigos para que lo asistan en ambas tareas.

Parientes, amigos y vecinos estan generalmente ansiosos de ayudar a la familia. Aunque ellos puedan tan sélo
hacer algunas pocas cosas por los pacientes, pueden dar un apoyo practico a toda la familia. Pidales a ellos
que lo ayuden con cualquier cosa que deba hacerse: cuidar a los nifios, compras, lavanderia, limpieza de la
casa, cortar el césped, etc. Podria ser til también contratar a una empleada de servicio doméstico. No espere
que las cosas se hagan exactamente en la forma en que usted desearia. Esto le permitira a usted tener algo
que hacer cuando regrese a casa.

Los parientes de mucha edad tienen necesidades especiales, asi también como cosas especiales que ofrecer.
Ellos pueden tener una gran cantidad de tiempo disponible para gastar. A los abuelos les gusta brindar ese
tiempo. Pero siendo mayores, quizas con problemas de salud propios de su edad, esto puede implicar que
ellos encuentren esta enfermedad y el estrés emacional a su alrededor como particularmente insoportables. Si
ellos viven muy lejos, o tienen limitaciones de movilidad, usted necesitara algunas ideas para mantenerlos
involucrados y en contacto. Tarjetas, cartas y llamadas telefénicas son formas obvias de estar en contacto,
pero audio casetes y videos de parientes son una forma especial para los pacientes de sentirse cerca de los
seres amados.

El tema de la donacion de médula ésea puede agregar un estrés adicional sobre las relaciones familiares.
Hermanos que se enteran de que no pueden ser donantes pues sus médulas no son compatibles, pueden
sentirse confundidos, culpables y aun celosos de un hermano que si es un posible donante. Estos son
sentimientos normales, y el mejor acercamiento es tratar de reconocerlos y hablar de ellos. En algunas familias,
algunos hermanos no se sienten muy cerca de otros, y un posible donante puede tener sentimientos
encontrados acerca de donar su médula. Algunos deciden donar, quizas con la esperanza de que esto pueda
crear una relacion mas cercana entre él y el receptor. Otros podran rehusarse a donar su médula por
sentimientos personales, miedos u obligaciones familiares o laborales. Como resultado del conflicto familiar que
se puede crear a raiz de esta decision, los familiares pueden necesitar una guia profesional para ayudarlos a
manejar sus reacciones.
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Las enfermedades serias son un desafio para las familias. Como resultado de estas grandes transformaciones
en sus vidas, los roles cambian y nuevas relaciones entre los miembros de la familia se desarrollan. Todos
manejamos nuestros sentimientos en forma diferente, de acuerdo a nuestras personalidades. Por lo tanto, es
muy importante que usted comparta experiencias, ideas y preocupaciones tanto como sea posible. Sin
embargo, no espere que la familia vaya siempre a resolver juntos las cosas de una buena manera. Este es un
tiempo de estrés para todos, y recuerde que usted probablemente haya tenido desacuerdos antes de que su ser
querido se haya enfermado. En consecuencia, la comunicacién y la tolerancia por diferencias personales
ayudaran a mantener la estabilidad de la vida del hogar ahora y después.

OTROSPACIENTESY SUSFAMILIAS

Usted se encontrara con muchos pacientes y sus familias durante la estadia hospitalaria de su ser querido. A
los nifios, especialmente, les encanta hablar y jugar entre ellos y a menudo hacer ejercicio juntos. Las
amistades que puedan desarrollarse pueden ayudar en los dias venideros. Usted puede ser una fuente de
bienestar y apoyo para otra persona, ya que puede identificarse con las situaciones médicas y los sentimientos
personales que cada uno experimenta.

Es facil verse envuelto en el progreso de otros pacientes. Cuando un paciente es dado de alta todos en la
unidad se regocijan. Si uno muere, la preocupacion y el cuidado de otras familias ayudara, no solo en ese
momento sino también en los dias y meses que vendran. La intensidad de la situacién en la que usted esta
puede rapidamente crear amistades firmes que pueden durar toda una vida.

iDE ALTA, AL FIN!

El paciente y usted pueden pasar semanas, quizas meses, en el hospital bajo condiciones muy estresantes.
Cuando el dia de alta finalmente llega, puede esperar sentir mucha felicidad y ser capaz de dejar la experiencia
atras. Sin embargo, a veces este no es el caso. La alegria y la excitacién del alta de su ser querido es a
menudo amortiguada por la ansiedad de dejar el ambiente protector del hospital. La unidad ahora es el hogar y
el equipo médico su familia. Debido a que el cuidado principal de su ser querido ha sido proporcionado por
otros, el paciente y la familia pueden estar aprehensivos de asumir la responsabilidad total por el cuidado y la
toma de decisiones. Otro miedo importante es que una urgencia médica se produzca fuera del hospital. Tenga
por seguro que sus doctores no daran de alta a un paciente si ellos no sienten que esta médicamente estable.
Adicionalmente, puede surgir cualquier problema o pregunta, alguien en la clinica o en el hospital estara
disponible las 24 horas al dia.

A pesar de que los doctores trataran de hacerle saber el dia previsto de alta con una semana o més de
anticipacion, no siempre es posible porque las condiciones del paciente pueden cambiar dia a dia. Sin
embargo, antes de abandonar el hospital, el personal de enfermeria instruird al paciente y/o a la familia para
cualquier procedimiento médico que sea necesario realizar en el hogar. Lineamientos y precauciones para la
vida fuera del hospital también seran discutidos. Asegurese de recibir una lista comprensible de las
instrucciones de alta, incluyendo instrucciones escritas con relacién a qué hacer y qué no hacer, qué constituye
una urgencia médica y qué complicaciones deben ser vigiladas. Obtenga directivas escritas sobre cualquier
cosa sobre la que usted no esté seguro, como las nuevas prescripciones de drogas. Solicite ayuda para la
instalacion y uso de equipamiento especial, cuidado de enfermeria en el hogar, servicios de maestros a
domicilio, y otras necesidades especificas.

Nuevamente, la comunicacién es importante en el sentido de aprender y entender qué necesita usted saber.
Realice preguntas, por mas simples que estas sean, de tal forma que usted se sienta mas confiado de
proporcionar el cuidado en el hogar.

El alta del hospital es generalmente seguida de controles diarios en clinicas hospitalarias. Alli el personal
médico controlara cuidadosamente los progresos del paciente y respondera cualquier pregunta. Los controles
irdn siendo cada vez menos frecuentes en la medida que el tiempo pase, y el hospital sera un lugar que usted
visite, no el “hogar”.
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Luego del alta, muchos pacientes estan a media capacidad por algunas semanas antes de suspender el
cuidado domiciliario de los doctores. Si usted vive cerca del hospital y puede volver a su casa rapidamente, la
suma de las responsabilidades familiares, el cuidado de la casa, y quiza un empleo pueden verse como una
sobrecarga. Volver a encontrarse con el mundo “real” puede ser dificultoso al principio, pero el ajuste debe ser
facil para usted y su ser querido si usted reasume su estilo de vida normal poco a poco. Al pasar los primeros
dias y semanas de angustia, y al sentirse mas comodo estando fuera del hospital, volvera nuevamente a
regocijarse de la vida que usted ha recobrado.

CAPITULOI1I: AYUDANDO A LOSNINOSA ENFRENTAR

Un diagndstico de enfermedad en la médula ésea es suficientemente confuso y dificil para los adultos, pero los
efectos de tal diagndstico en un nifio son quizas alin mas complicados y desafiantes. Tanto sea un padre, un
nifio, u otro ser querido, el que haya sido diagnosticado, hay necesidades y preocupaciones especiales que los
nifios tienen, a las cuales otros miembros de la familia deben atender.

Este capitulo establece formas de ayudar a su hijo a enfrentar este dificil diagndstico, y también ayudarlo a
usted a entender, como padre, qué necesita su hijo. Gran parte de este capitulo se dedica a ayudar al nifio que
ha sido diagnosticado con una enfermedad de médula ésea. No obstante, la informacion aqui incluida puede
ser muy util, también, si el paciente es un padre u otro ser querido.

HABLANDO CON SU HIJO

Al igual que muchos padres, usted da por hecho que su hijo vivird una larga y saludable vida. También, al igual
que muchos padres, usted haria cualquier cosa a su alcance para prevenir que ningun dafio llegue a su hijo.
No obstante, todos nosotros sabemos que las cosas no siempre salen como las hemos planeado. Algunas
veces, no importa lo que hagamos, nosotros nos enfrentamos con situaciones que requieren todas nuestras
fortalezas y capacidad de amar. Hablarle a su hijo acerca de una enfermedad de la médula 6sea, y aprender
como luchar usted mismo con estas noticias, es traumatico en el peor de los casos y dificil en el mejor.

Una de las primeras preguntas que los padres hacen en esta situacién es: ¢,Quién debe decirle a mi hijo acerca
de su enfermedad de médula 6sea?. Esto depende de su relacién con su hijo y de sus propios sentimientos y
actitudes respecto del diagnéstico. Usted puede no entender o aceptar totalmente la enfermedad. Usted puede
no sentirse lo suficientemente fuerte emocionalmente para discutir acerca de la enfermedad, o puede tener
sentimientos protectores respecto a su hijo que lo indispongan a hablar al respecto. Los estudios muestran, sin
embargo, que la mayoria de los nifios conocen instintivamente cuando ellos tienen una enfermedad seria. Auln
bebés y nifios pequefios pueden sentir cuando las personas que los cuidan estan ansiosas y tensos. Nifios
mayores y adolescentes saben que las visitas médicas frecuentes y las hospitalizaciones no son la norma 'y
pueden volverse atemorizados. Algunos nifios pueden creer que ellos estan enfermos porque ellos han sido
“malos”, y como resultado pueden sentirse innecesariamente culpables o impacientes. Un nifio tiene derecho a
saber qué le esta pasando a él; un derecho a que la verdad le sea dicha.

La mayoria de la gente conoce muy poco acerca de enfermedades por fallas en la médula 6sea hasta que son
expuestos a ella a través de experiencias personales. Aprenda cuanto usted necesite saber, de tal forma que
sea capaz de contestar las preguntas de su nifio. Cuando su investigacién esté completa, decida cuando
hablarle a su nifio. No hay un momento “correcto”, cuanto mas pronto luego del diagnéstico, mejor. Cuanto
mas tiempo se pierda, su nifio permitird que la imaginacién tome posesién, temiendo lo peor. Ademas, su nifio
puede enterarse a través de alguien mas. Si usted elige no abrir la discusion, considere la ayuda de un doctor,
un asistente social, un miembro del clero, o un asesor, para ayudarle a explicar el diagnéstico a su hijo.

Recuerde que nifios y adolescentes tienen la tendencia a no compartir sus sentimientos y pensamientos.
Proporcione oportunidades para discutir y verbalizar sus sentimientos. Establezca un entorno de apoyo que
permita ampliamente compartir los sentimientos y una buena comunicacion, que alivie la ansiedad de todas las
partes.
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Los nifios pueden sentirse culpables por romper las rutinas familiares o pueden sentirse responsables por
problemas familiares. Los nifios enfermos pueden escuchar a sus padres quejarse del mayor estrés, por los
preocupantes gastos médicos, por el tiempo perdido en el hospital, etc. También pueden sentir que los padres
estan furiosos con ellos por causar estos inconvenientes. Ellos también pueden sentir que “la familia estaba
bien hasta que yo me enfermé y causé todos estos problemas”. Los hermanos también incluso pueden
desahogar su irritacion diciendo cosas hirientes al nifio enfermo tales como ”si ti no estuvieras enfermo...
nosotros podriamos ir de vacaciones, podriamos estar haciendo mas cosas. Podriamos tener a Papa y Mama
mas tiempo en casa en lugar de que estén siempre en el hospital’. Es importante tratar de no dejar que el nifio
escuche muchas quejas porque puede interpretarlas como criticas por estar enfermo. Es también importante
dejar al nifio saber que el padre o la madre estan molestos o irritados con la enfermedad y no con él.

Ofrezca muchas demostraciones de amor, estimulo y apoyo. Puede resultar duro creer en este momento, pero
compartir este conocimiento con su hijo puede servir como un primer paso hacia una mayor y mas profunda
relacion con toda su familia.

Cada Nifio Es Diferente

Cada nifio es diferente, ¢ Como se debe acercar usted a él? Para nifios de cualquier edad, recuerde, sea
honesto, y si usted no sabe algo, pregunte. Aqui encontrara una guia basica de especialistas de la nifiez sobre
cémo comunicarse con su nifio segun su edad:

Bebés hasta dos afios: Los nifios a esta edad estan orientados a las sensaciones, aprenden a través de lo que
ven, tocan y escuchan. Si usted esta en el hospital rodeado de equipamiento médico, lleve juguetes, cajas
musicales, méviles con muchos colores brillantes. Luego, abracelo, tdquelo y hablele calmadamente. Luego de
los 6 meses, los bebés experimentan la ansiedad de la separacién, por lo tanto esté alli con él tanto como
pueda. Asegurele a su nifio que esta bien llorar, o estar asustado por un analisis o por un procedimiento, pero
que usted estara alli no importa qué. Proporcionele el juguete favorito o una manta para su comodidad. La
musica también tiene un efecto extremadamente tranquilizador y calmante.

De dos a siete afios: Los nifios a esta edad piensan en cosas concretas. Ellos son mas capaces de entender
enfermedades, pero ven las cosas, en la mayoria de los casos, desde la perspectiva de que el mundo gira
alrededor de ellos. Como resultado, es facil para los nifios a esta edad asumir que ellos han hecho algo malo
para “causar” su enfermedad y que mejorarse “solo sucederd” si ellos siguen las reglas. Dele la tranquilidad
gue la enfermedad no es un castigo y que mejorarse implica permitir que los médicos hagan ciertas cosas que
puedan hacerlos no sentirse bien. Proporcidnele claridad, y explicaciones faciles de entender acerca de los
procedimientos médicos utilizando figuras de un libro. Usted puede incluso estimular a los nifios a dibujar o
pintar sus propias ilustraciones de qué significa para ellos estar enfermo.

Desde siete a doce afios: Los nifios a esta edad estan comenzando a comprender la relacién entre eventos,
tomando conciencia de que, por ejemplo, esta enfermedad es un conjunto de sintomas. Ellos entienden que
tomar medicinas y seguir las 6rdenes de los doctores puede mejorarlos. Ellos también expresan su miedo a la
muerte y pueden comenzar a preocuparse de la salud de las personas que los cuidan. (“¢,Qué sucedera si mi
Mama se enferma también y no puede cuidarme mas?”). Digale que otras personas, aln aquellos con mas
serias enfermedades, consiguen mejorar y que todo el mundo esté trabajando muy duro para que también ellos
se mejoren. Los nifios en edad escolar pueden estar asustados porque su cuerpo no quiera funcionar
“correctamente” o que sean considerados diferentes, y olvidados por sus amigos. Ellos pueden mostrar tension
y rabia a través del enojo, el sarcasmo o a través de su comportamiento. Permitales tomar decisiones simples:
“¢Qué brazo quieres usar para realizar esta extraccion de sangre?” “¢Tu quieres usar las ropas del hospital o
las tuyas?”. Permitales a ellos estar en contacto con sus amigos a través de visitas, llamadas telefénicas o
correo. Manténgalos vinculados a su trabajo escolar a través de programas preparados para estudiar a
domicilio. O pregunte al doctor si su nifio puede volver a la escuela por tiempo parcial. Espere tener preguntas
de su hijo acerca de su enfermedad pero sea honesto con él si usted no sabe la respuesta. Digale, “Nosotros lo
controlaremos juntos con el doctor”, o “"Déjame ver qué puedo yo averiguar y te lo haré saber”. Luego, haga un
seguimiento de la respuesta de forma que se refuerce la confianza de su hijo en usted.
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Doce afios en adelante: A esta edad, los adolescentes son capaces de entender relaciones complejas entre
eventos. Ellos saben acerca de cosas que ellos no han experimentado por si mismos, entienden las razones de
los sintomas, y pueden anticipar los resultados. Ellos se preocupan de ser apreciados, acerca de cédmo se ven,
acerca de la aceptacion de sus amigos, y estan comenzando a buscar un nuevo nivel de independencia de los
adultos. Todo esto al mismo tiempo que la enfermedad los hace verse y sentirse diferentes, y poder requerir
total dependencia de los padres u otros cuidadores. Ellos pueden rechazar ir al hospital, no querer tomar
medicinas, 0 no querer restringirse de algunas actividades, o simplemente sentirse enfermo en general. Como
una manera de rebelién, ellos pueden “olvidar” tomar la medicina o seguir una dieta especial. Los adolescentes
son también exigentes con los aspectos de su privacidad y pueden odiar el hecho de que cualquiera, incluyendo
el personal médico, pueda meterse dentro de su sala de hospital. Cuando esté lidiando con las reacciones de
su hijo adolescente, comience por ver las cosas desde el punto de vista de él o ella. Para los adolescentes
enfermos, el mundo esta alla afuera llamando y ellos no pueden responder el teléfono. Hagales saber que
entiende su frustracion, pero que usted necesita su ayuda para que él welva a estar bien otra vez. Enfatice que
volverse bien es un trabajo de equipo y que el paciente es el jugador estrella. Si su hijo plantea la pregunta
acerca de la posibilidad de morir, tranquilicelo. Digale que mientras hay personas que mueren por esta
enfermedad, hay muchos otros que sobreviven y que nuevos tratamientos estan siempre siendo desarrollados.
Preguntele si él quiere tener una charla privada con un doctor u otro miembro del personal médico. No se

sienta herido o enojado si usted no es invitado participar. Vea esto como parte del proceso de maduracién de
su hijo adolescente y permitale a su hijo tanta libertad y control como pueda.

Para los padres de un nifio con necesidades especiales por discapacidades fisicas o mentales, todo un nuevo
conjunto de desafios se presentan cuando este nifio tiene una enfermedad seria y con riesgo de vida. Su
primera reaccion puede ser “Qué brutal injusticia”. Por lo tanto, estos nifios necesitardn su amor, ayuda, apoyo
y una guia mas que nunca. Permitase a usted mismo sentirse justificadamente enojado. Pero no deje que la
ira le haga pasar por alto aspectos de cémo explicar lo que esta sucediendo y como es la mejor manera de lidiar
con esto. Para nifios con discapacidad mental, algunos consejos:

6 Mantenga sus explicaciones a un nivel simple. Los nifios con un bajo coeficiente intelectual piensan en
concreto, en términos de blanco — negro. Un padre que tenia un hijo de 18 afios de edad con una edad
mental de 12 afios, le explicé la anemia aplastica diciéndole que el problema de su médula 6sea era como
una fabrica con trabajadores que habian dejado de trabajar. Algunas medicinas y un transplante de médula
6sea pueden traer trabajadores a la linea de produccion, produciendo todas las cosas en la fabrica que lo
pondran de nuevo bien a él.

& Use apoyos visuales. Libros, ilustraciones, aun mufiecos, pueden ayudar a su hijo discapacitado a
entender qué esta pasando y disminuir su miedo a lo desconocido. Permita que un especialista en vida
infantil o un asistente social lo ayude a explicar procedimientos médicos. Refuerce la informacion
preguntado a su hijo si entiende qué es lo que usted esté diciendo.

é Esté preparado para pronunciadas ansiedades por separacion y otros miedos. Generalmente, los nifios
fisica y mentalmente discapacitados encuentran comodidad en rutinas. Cualquier cosa “fuera de lo normal”
puede crear un sentido de ansiedad acerca de que algo “mal” esta por pasar. Antes de cada procedimiento
médico o visita hospitalaria prepare a su hijo explicandole qué es lo que va a suceder. Asegurele a su hijo
que usted estard alli con él tanto como sea posible y que todo esta bajo control. Proporciénele un padre
“sustituto” a través del uso de una mufieca o de un juguete de peluche. Un paciente tuvo un animal de
peluche preferido quien hizo de perro guardian cuando su padre dejo la sala. Sabiendo que su “mascota”
le esta prestando cuidado, el nifio fue capaz de estar solo por periodos cortos. Eventualmente, él delegd
muchos de sus miedos a su “amigo” y fue capaz de tolerar los procedimientos médicos con menos
nerviosismo.

Preguntas Que Pueden Surgir

¢Por qué yo? Aln los adultos son propensos a hacer esta pregunta. Pero cuando hijos suyos se han
enfermado, ellos usualmente desean una clara y definitiva respuesta. Su mayor miedo es que hayan tenido una
enfermedad por falla de la médula ésea debido a que ellos hayan hecho algo mal. Ellos necesitan asegurarse
que enfermarse no es su culpa, y que nadie, aln los expertos, estd seguro acerca de lo que causo su
enfermedad. También expliqueles que ellos no son contagiosos, ellos no se contagiaron una falla de la médula
Osea de alguien, ni tampoco ellos pueden pasérsela a otros.
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¢Estaré bien? Esta es una dura pregunta de responder cuando ninguno, incluyendo su doctor, puede
garantizar el resultado de la enfermedad de su nifio. Hay muchas preguntas sin respuestas acerca de la causa,
tratamiento y el prondéstico de una enfermedad de medula 6sea. Durante los periodos de remision, su nifio
puede sentirse relativamente bien, o puede reasumir actividades que puedan llevarlo a la sensacién de que la
enfermedad no es tan mala después de todo. Otras personas pueden reforzar esta idea asumiendo que, no
estando su hijo constantemente hospitalizado, o en cama, no esté seriamente enfermo. Digale a su nifio que
una falla de la médula 6sea es una seria enfermedad, pero que todo el mundo esta trabajando junto para
ayudarlo a él a ponerse bien. Proporcionandole una respuesta honesta y esperanzadora usted podra darle un
sentimiento de seguridad a su nifio.

¢ Qué pasard conmigo? Cuando una falla de la médula 6sea es diagnosticada por primera vez, su nifio estara
expuesto a nuevos y posible miedos. Habra admisiones al hospital, consultas con médicos, procedimientos y
analisis médicos potencialmente dolorosos. Su hijo conocera otros nifios enfermos, algunos de los cuales estan
extremadamente enfermos y luciran diferentes como resultado de sus propias enfermedades. Prepare a su hijo
para lo que esta por venir lo mejor que pueda, explicandole qué procedimientos estan planeados y qué cambios
van a ocurrir en su rutina normal. Si es apropiado, déjele tener su propio calendario de visitas al doctor,
agendas de tratamiento, y estadias planeadas en el hospital.

¢Por qué tengo que tomar medicinas si me siento bien? Como tomar medicinas esta relacionado con
sentirse enfermo, esta es una pregunta razonable. Explique que aunque las enfermedades por fallas en la
médula 6ésea no hacen que usted se sienta enfermo todo el tiempo, el cuerpo no esta funcionando
correctamente aun y necesita de una ayuda para luchar contra la enfermedad cada dia. Las medicinas son
ayudas extras muy fuertes que le permitirdn que se sienta bien.

¢ Qué deberia decirles a mis amigos y compafieros de clase? Los nifios con enfermedades serias se
preocupan acerca de como los otros los ven y como van a reaccionar antes sus noticias. No son mas “uno del
grupo” debido a las ausencias o tratamientos que los mantienen aislados. Nifios en edad escolar estan
expuestos a verse a si mismos como “diferentes” y pueden no desear que su enfermedad sea comunicada a
otros. Expliquele que la gente reacciona en diferentes formas a la enfermedad, pero que los verdaderos amigos
siempre permanecen siendo amigos. Hable con el maestro de la escuela o con el consejero estudiantil acerca
de qué tipo de informacién debe ser dada a los comparieros de clase y cudles son las mejores formas de
presentarla. Para residentes en los Estados Unidos de América, la AA&MDSIF tiene un folleto especial para
maestros sobre como dar asistencia en este desafio. Poca gente conoce acerca de enfermedades por fallas
en la médula 6sea, y por lo tanto cualquier discusién acerca de la enfermedad probablemente requiera
proporcionar una explicacién basica de lo que ella significa. Pacientes con anemia aplastica, por ejemplo, a
menudo les cuentan a otros que la enfermedad implica que la fbrica de sangre de su cuerpo ha parado de
trabajar. Pacientes con sindrome mielodisplastico pueden decir que sus cuerpos no pueden producir suficiente
células de la médula 6sea y que las que produce no trabajan bien.

¢Puedo hacer las mismas cosas que hice antes de enfermarme? La respuesta a esta pregunta depende
del tratamiento y de la severidad de la enfermedad de su hijo. Las fallas de la médula ésea terminan siendo
una resistencia decreciente a las infecciones. Si el conteo de los glébulos blancos de su nifio es muy bajo,
ciertas actividades seran restringidas. Hable con su doctor acerca de restricciones especificas. Luego, piense
en formas de contrarrestar estas restricciones con nuevas cosas para hacer. Su hijo podria querer practicar un
nuevo hobby o desarrollar una habilidad que requiera un menor esfuerzo fisico. Solicite asistencia a
consejeros, maestros, asistentes sociales y otras personas que trabajen con nifios. Expliquele a su nifio que
cualquier restriccion es parte del plan global para ponerse bien.

¢Moriré por causa de mi enfermedad? Nadie quiere enfrentarse con esta pregunta, particularmente cuando
proviene de su propio hijo. No obstante, sabemos que los nifios tienen una forma de llegar al punto para
satisfacer su curiosidad o calmar sus miedos. Si su nifio se ve preocupado, aclarele que esta bien sentir miedo.
Esta bien llorar, enojarse o ponerse triste. Al mismo tiempo, dele seguridad. Si bien nadie sabe con seguridad
gue sucedera, todos aquellos involucrados estan trabajando juntos para que vuelva a ponerse bien. Este es el
plan. Reconozca también que el nifio, al igual que los adultos, tienen buenos y malos dias. Por sobre todo,
ayude a su nifio a entender que la preocupacion y la ansiedad sobre el futuro son reacciones normales al

estrés. Luego dirija la conversacion en direccion al presente, explicAndole que es también importante tomar
cada dia como viene, de esta forma ninguna de las cosas buenas que suceda ahora pasara inadvertida.
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Su hijo podra mostrar interés en discutir el concepto de la muerte en una forma mas directa. Puede aparecer en
la forma de una pregunta hecha para observar su reaccién: “¢Cudantos afios tenia la tia Elena cuando muri6?”

O “Quisiera saber si yo podré asistir a la graduacion de fin de afio”. Una forma de responder, es decir: “Veo
gue has estado pensando en cuando la tia Elena murié. ¢ Cémo te sientes acerca de ello?”. Solicite ayuda de
un asistente social del hospital, de un consultor privado o de un consejero religioso, para todas las preguntas
sobre la enfermedad y la muerte.

Como Usted Puede Ayudar A Sus Otros Hijos

Sus hijos que aln permanecen en casa al tiempo que usted lidia con un cényuge o un hijo enfermo también
necesitan sentir que otros cuidan de ellos. Ellos pueden resistirse a todos los cambios en sus vidas,
reaccionando en forma desmedida frente a incidentes pequefios, comportandose incorrectamente en la escuela,
0 presentando otras formas de malas conductas. Sea paciente con los nifios mas pequefios mientras ellos
atraviesan este periodo de transicion, pero mantenga normas de disciplina regulares.

Para nifios mas grandes, tdmese el tiempo para sentarse y conversar con ellos acerca de lo que esta
sucediéndole a su familiar enfermo. Manténgalos informados e inclliyalos en las discusiones con adultos
acerca del familiar enfermo. Tenga presente que, por mucha locura que haya en el hogar, los hermanos del
nifio enfermo se comportardn mejor si se les permite estar en casa bajo el cuidado de uno de los padres, en
lugar de ser enviados fuera de la casa para estar con otro pariente.

Otra cosa para tener en cuenta es que sus hijos también querran desesperadamente ayudar al paciente. Si las
politicas del hospital lo permiten, ellos pueden contribuir, a través de sus visitas, decorando la sala, haciendo
ejercicios con el paciente, etc. Desde el hogar ellos podran llamar, escribir cartas y tarjetas, hacer o comprar
regalos especiales. Ayudelos a encontrar formas para incluirlos, no importa si el paciente es un nifio o un
adulto.

Cada vez que sea posible, invierta algunos momentos con cada hijo por separado, focalizando su atencién en
ellos y en sus preocupaciones, intereses y actividades. Los nifios en casa también necesitan sentir que otros
estan tomando cuidado de ELLOS. En su preocupacion por el paciente, la gente puede olvidar que los
hermanos necesitan ser preguntados como estan ELLOS. Hablando amablemente con todos los miembros de
la familia usted puede recordarles esta situacion. Algunos adultos especialmente cercanos a sus hijos, pueden
estar dispuestos a ocuparse de actividades escolares o proporcionar un apoyo afectivo adicional. Los nifios
mayores a veces estan dispuestos a hablar con sus amigos acerca de su necesidad de atencion. Recuerde
informar a la escuela acerca de la hospitalizacién, de forma que los maestros y otro personal de la escuela
puedan entender el especial estrés que existe.

Cuando un hermano, adulto o nifio, dona su médula ésea, se crea un lazo especial entre donante y receptor,
ellos comparten un érgano que genera la vida. Existe un sentimiento de orgullo de ser un posible donante, asi
como también un sentimiento de responsabilidad. El donante tiene una inversion emocional para el bienestar
del paciente que nadie mas puede tener. Sin embargo, si el paciente desarrolla complicaciones o muere, el
donante puede experimentar fuertes sentimientos de culpa o enojo, de que de alguna manera su médula no fue
lo “suficientemente buena”. Estimule al donante a discutir estas reacciones normales con la familia, asistentes
sociales, personal médico u otros donantes.

Desgraciadamente, la seleccion de un donante puede causar problemas. Aquellos hermanos que no sean
compatibles pueden sentirse celosos del donante porque él, no ellos, serd crucial para la recuperacion del
paciente. Usted puede recordarles que el paciente cuenta con ellos para tener un apoyo afectivo y continuidad
desde el hogar, ambos necesarios para el bienestar mental del paciente. Debido a que los hermanos pueden

no mencionar estos sentimientos, alguien mas debe comenzar la discusion, con el fin de ayudarlos a expresar y
entender sus propias reacciones.
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Para algunos pacientes, un transplante de médula puede ser no considerado porque no hay ningin hermano
donante. Los hermanos y hermanas de estos pacientes pueden también sentirse culpables y enojados por no
ser compatibles. Sus miedos acerca de que el paciente pueda morir sin su regalo de una médula pueden
causar sentimientos de autocritica e impotencia. Los hermanos experimentan los mismos sentimientos de
frustracion que usted. Simultaneamente, ellos pueden también sentir alivio al escapar de las complicaciones de
la extracciéon de médula. Aqui, también, usted puede iniciar las conversaciones acerca de estas reacciones.
Sea simpatico reconociendo estos sentimientos y expresando su aprecio por los deseos de donar sus médulas
O6seas. Un agradecimiento especial del paciente puede realmente mejorar el espiritu de los hermanos. Ser
compatible 0 no es una posibilidad hereditaria, nadie puede controlarla. Este es uno de los momentos en que
reirse juntos por “estos locos genes” puede ser beneficioso. Otra cosa que usted puede hacer, como padre,
es compartir lo siguiente con su hijo...

Una Nota Especial Para Hermanos

Si usted es el hermano o hermana de un paciente con una enfermedad de la médula ésea, puede estar
confundido, asustado, trastornado, furioso, o todo lo anterior por causa de la enfermedad de su hermano.
Primero, esté seguro de que no es contagiosa. Segundo, sepa que no es su culpa. Solo porque usted haya
estado peleando con su hermano o hermana antes de que enfermara, o porque se hubiese enojado con él o ella
y hubiese deseado que estuviese muerto, aln si solamente se ha dicho esto a si mismo, esto no ha hecho que
su hermano enfermara. La gente se enferma no por su culpa o por la de otros. La mayoria de las veces ellos se
recuperan. Algunas veces no.

Considere que sus padres estan bajo un tremendo estrés y que las cosas alrededor de su casa pueden verse
muy diferentes. Sin duda que ellos estan preocupados por su hermano. Usted puede escucharlos o verlos
llorar. Ellos pueden estar yendo mucho al hospital o al consultorio del doctor. Cuando ellos estén en casa
pueden verse muy distraidos y actuaran como si usted no estuviera alli. Esto es temporal. La mejor cosa que
usted puede hacer por ellos y por usted mismo es no olvidar cuanto lo aman sus padres, aun si ellos estan muy
ocupados con otras cosas en este momento. Este es un momento muy duro para cualquiera en su familia.
Pero usted es tan importante para ellos como nunca, probablemente ain mas.

Si usted tiene preguntas acerca de su hermano o hermana, hable con su Padre o con su Madre. Si ellos no
pueden ayudarlo, encuentre a alguien para ayudarlo a comprender qué esta pasando, como por ejemplo, una
enfermera, un consejero o un maestro. Permitales a sus padres saber como se siente usted. Hablar con ellos
puede ayudarle también a sentirse mejor. Algunas de las cosas que usted puede sentir son tristeza,
preocupacion, culpabilidad, ira, y también celos porque su hermano o hermana estan obteniendo mucha mas
atencion. Muchos jévenes en su situacién se sienten de la misma manera.

Si quiere visitar a su hermano en el hospital, pero no se le permite, puede hacer otras cosas que le hagan saber
a él acerca de cémo usted lo cuida. Escriba una tarjeta o una carta divertida. Llamelo por teléfono. Pinte o
dibuje un cuadro que pueda colgar en la sala del hospital. Compre un regalo especial y pidales a sus padres
que se lo alcancen. Pueden ser que su hermano o hermana estén preocupados por cosas con las cuales usted
pueda ayudarlo. Cosas tales como alimentar a su mascota, grabar sus seriales favoritas de la TV, o traerle
algunos chismes de la escuela. Usted también querrd hablar acera de formas de como ayudar en casa.

Como hermano o hermana de un paciente con una enfermedad de la médula 6sea, a usted se le solicitara ir al
hospital y donar sangre para un andlisis de donacion de médula ésea. Esto significa que alguien en el hospital
tomara una pequefia muestra de sangre de su brazo y la colocara en un tubo. Esta sangre es analizada para
ver si usted es compatible para realizar un transplante de médula 6sea. Esta es una forma muy especial e
importante de ayudar a su hermano o hermana a encontrar un tratamiento para volverse bien. Sin embargo, a
veces la médula 6sea que usted tiene no es compatible. Esto no significa que su médula no sea lo
“suficientemente buena’. Solamente significa que, como en un juego de rompecabezas, algunas piezas no se
ajustan. No es su culpa.

La cosa mas importante para recordar es que usted esta haciendo un enorme trabajo de ayuda dando su
sangre. Si usted tiene otros hermanos o hermanas que son compatibles, usted puede sentirse celoso de ellos
porgue pueden ayudar “mas”. Estos sentimientos son normales. La mejor forma en que usted puede seguir
ayudando a su hermano o hermana enferma es haciéndole saber acerca del cuidado que usted le tiene, y que
seguird cuidandole no importa qué suceda. Algunas veces este es el mejor tratamiento de todos.
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DESAFIOSESPECIALES

Familias Con Un Solo Padre

Si usted es un padre o madre sin cényuge de un nifio con una enfermedad de médula ésea con riesgo de vida,
usted tiene un enorme desafié por delante. Puede no haber ninguna otra persona para compartir el apoyo
emocional, las tareas de la casa y otras responsabilidades familiares, visitas al hospital, conversaciones con
doctores y otros profesionales del equipo médico. Usted puede estar totalmente solo en esas noches en que no
pueda dormir, preocupado por los resultados de su hijo.

Debido a que usted puede ser la Unica persona que obtenga un salario, no tendra la opcion de dejar su trabajo

0 tomarse un periodo extenso de licencia para el cuidado de su hijo. Investigue sus derechos en las oficinas del
gobierno relacionadas con las regulaciones laborales en su pais. Para residentes en los Estados Unidos de
América, lea el Family and Medical Leave Act de 1983, como asi también dirijase a la oficina local del Wage
and Hourly Division, que aparece en la mayoria de los directorios telefénicos del U.S. Goverment Department of
Labor.

Seré especialmente importante para usted desarrollar una red de amigos, miembros de la familia y de
profesionales del cuidado de la salud que puedan brindarle apoyo y asistencia. Usted podra buscar un grupo de
padres de apoyo. Averigie si en su comunidad existen servicios de cuidado o agencias de voluntarios que
puedan tener alguna disponibilidad para ayudar con cuidados infantiles o con otras abrumadoras obligaciones.
Hable con su empleador acerca de la posibilidad de usar un horario flexible que le permita a usted realizar su
trabajo y poder compartir algo de tiempo con su hijo. Los padres sin matrimonio a menudo tienen que ser mas
ingeniosos y creativos en conseguir la ayuda necesaria que los padres que tienen un matrimonio. Reclute
personas que puedan asistirlo donde quiera que las encuentre, desde los asistentes sociales del hospital hasta
sus vecinos o compafieros de trabajo, clérigos o grupos de apoyo. Al final de esta publicaciéon encontrara una
lista de recursos disponibles en los Estados Unidos de América que pueden servirle como un buen primer paso.

Determine sus necesidades y qué es o mas importante para usted y sus dependientes. Usted es una Unica
persona sosteniendo la carga de dos. Necesitara priorizar su tiempo y energia de forma que pueda hacer lo
mejor por su hijo enfermo y por usted mismo

Familias Afrontando un Divorcio o un Nuevo Matrimonio

En esta época y en estos dias, es cada vez mas comun para los nifios pertenecer a familias que han sido
combinadas a través de divorcios o por volverse a casar. Lidiar con un familiar seriamente enfermo en esta
situacion puede crear un conjunto especial de problemas que requeriran tacto, diplomacia y algunas veces
volumenes adicionales de tolerancia y amor.

Si el paciente es un nifio, habra dos conjuntos de padres y otros parientes cercanos esperando para visitar a su
hijo o para estar en contacto cercano. Los padres naturales del nifio querran ser parte de cualquier decision
importante con relacion a planes o tratamientos médicos. Ex cényuges y coényuges actuales pueden verse
forzados a compartir un tiempo juntos en situaciones potencialmente volatiles. Hermanos y hermanastros
pueden interactuar y descubrir que apenas pueden tolerarse unos a otros. La ex suegra puede aparecer sin
previo aviso y decidir que ella lleg6 para quedarse hasta que sobrepase la crisis. Todo esto puede ocurrir en un
momento en que usted necesita menos, no mas, estrés en su vida.

Esta es una situacion en que cada involucrado necesitara explotar las fuentes mas profundas de cualquier
fortaleza, la madurez y la tolerancia que ellos posean. “Mi hijo estaba criticamente enfermo debido a una
infeccion”, recordaba la madre de un paciente, “y su padrastro y yo estuvimos en la Unidad de Cuidad Intensivo
esperando sala". Luego el padre de mi hijo llegé y dijo que él estaba alli para pasar la noche. Nosotros no
teniamos planes para salir, considerando la situacion de mi hijo. Entonces aqui estabamos todos,
forzadamente juntos dentro de una pequefia sala, cuando bajo circunstancias normales hubiéramos cruzado la
calle para evitar el contacto entre nosotros”.

Otra mujer dijo que cuando ella solicité una reunion familiar con el médico de su hijo, habia tanto rencor entre
los padres naturales y los padrastros, que nada pudo hacerse pues ninguno pudo sobreponer suficientemente
su propia hostilidad como para resolver las cosas.
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El principal punto cuando se debe lidiar con familias combinadas es trabajar sobre una premisa bésica: Hacer lo
gque es mejor para el paciente. ldealmente, pequefias diferencias e historias pasadas pueden dejarse de lado
para crear una unidad, un frente armonioso para la salud y el bienestar de su hijo. En realidad, hay a veces
sentimientos enfermos que permanecen por afios luego de un divorcio, creando un efecto en cadena. Un nuevo
casamiento de uno o de ambos padres naturales puede acentuar la tensién al punto de que el nuevo

matrimonio se ponga en riesgo.

“Mi nueva esposa estuvo trabajando sobre sus inseguridades acerca de mi ex esposa cuando inesperadamente
le pedi que permitiera que esa mujer volviera a nuestras vidas”, dijo el padre de un paciente. “No solo fue
forzada a lidiar con la seria enfermedad de mi hija, sino que ella también tuvo que enfrentarse con mi ex
esposa. Esto casi rompe nuestro matrimonio”.

Si todo falla cuando intente establecer limites claros acerca de quién hace qué para el paciente, haga uso de
una tercera persona objetiva para agendar las visitas al hospital y las estadias, realizar arreglos para
conversaciones separadas con el doctor, y acordar contactar a cada uno cuando se presente una emergencia.
Preguntele a su hijo que es lo que él o ella desean en términos de visitas de sus padres. Luego haga lo que su
hijo desee, sin comentarios ni culpando. Usted tiene una oportunidad de sobreponer conflictos que existan
entre usted y su ex esposo 0 esposa y poner los intereses de su hijo en primer lugar.

ENFRENTAR LA ENFERMEDAD CUANDO LASCOSASVAN MAL PARA SU NINO

Parte del proceso de aprendizaje de lidiar con una enfermedad de médula 6sea es darse cuenta de que usted
tiene un hijo con una enfermedad con riesgo de vida. Es muy probable que su hijo se recupere. Es también
posible que su hijo muera, o permanezca enfermo por un tiempo muy largo, posiblemente afios. En los mejores
momentos de este proceso usted estard preocupado y deseando lograr los resultados. En los momentos
peores, particularmente durante una emergencia médica o cuando las cosas estan yendo mal, usted comenzara
a conocer la angustia. Usted puede pensar que esta “tocando fondo” o actuar de forma extrafia. Podra dar
vueltas sin sentido, llorar, gritar, o tener explosiones de rabia. Usted puede