Sindrome del hemicardio izquierdo hipoplasico
Guia para los padres:

Formas de sobrellevar el periodo entre cada cirugia

La expresidn “entre etapas”, en inglés: ‘interstage’, es el periodo de tiempo que transcurre entre la cirugia de corazén
de la etapa 1y la etapa 2, el cual es emocionalmente muy dificil para las familias. Este boletin fue creado por padres de
ninos que padecen HLHS; el sindrome del hemicardio izquierdo hipoplasico, en colaboracion con profesionales médicos
y de salud mental; es una fuente de informacion y recursos que puede servirle a su familia para adaptarse a la vida en el
periodo posterior a la cirugia, e incluso mas adelante.

Sentimientos

Muchos padres se sienten solos durante la esta etapa debido a que la
familia se encuentra mas relegada al hospital durante la internacion, y
debido al temor de la transmision de gérmenes. Los padres también se
sienten emocionalmente solos cuando no hay otras personas con quienes
puedan sentirse identificados.

Estos sentimientos son normales y existen muchos padres con nifios que
padecen HLHS, padres que ya han pasado por lo mismo que usted esta
pasando ahora y que desean ayudarle y ponerse en contacto con ustedes.

e Pdngase en contacto con otros padres de nifios que padecen HLHS (sindrome
de corazon izquierdo hipoplasico) a través del hospital o de un centro local que
brinde asistencia grupal, o por internet.

e Trate de encontrar a alguien que se encargue del nifio por algunas horas para
que usted pueda estar con amigos o bien salir a cenar con su pareja. Es

importante y muy saludable salir de la casa y tomarse un recreo.

Comodo y en paz en casa.

Estrés

Durante el tiempo que transcurre entre cada cirugia hay que controlar el
peso y la saturacion de oxigeno, el funcionamiento del equipo médico, y
aprender las minucias del sistema de salud. Las tareas que los padres
desempefian en casa son importantes, pero no de la manera en que se

“En el periodo de tiempo que transcurria entre cada cirugia
tuvimos que cancelar todos nuestros compromisos por los

horarios de las alimentaciones por sonda o por temor a que el

las imaginan los padres. El doble rol de ser padre y de encargarse del
tratamiento del bebé implica mucha responsabilidad y mucho estrés. El
sentimiento de tristeza y vulnerabilidad es normal debido a la pérdida de
experiencias ‘tipicas’ como amamantar o dar el biberdn.

No permita que el estrés le quite la alegria ni el tiempo
diario de disfrutar ser padres:

e Bafiar y vestir al bebé

e Leerle y cantarle canciones

e “Cargar” al bebé

e Jugar a las escondidas

También hay que tomarse tiempo para cuidarse. Es importante estar
saludable y fuerte para poder cuidar mejor al bebé. Compartir sus
responsabilidades con otros miembros de la familia cuando sea posible.

bebé se enfermara.

Lo que me ayudé a no sentirme tan sola fue haberme puesto
en contacto con otras familias de la comunidad y que conoci
por internet; eso alivio el sentimiento de soledad”.

Lacie, mama de un paciente con una cardiopatia congénita

Todas las responsabilidades que uno debe asumir durante la
etapa que transcurre entre cada cirugia, que son tan dificiles,
por cierto, a veces interfirieron con la alegria de convertirme
en padre. Sin embargo, sé¢ que todo lo que hay que hacer lo
hacemos por una buena razén; para verla sobrevivir y
superar triunfante este periodo de tanta fragilidad.

Arman, papa de un paciente con una cardiopatia congénita
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Establecer el vinculo con el bebé

Durante el tiempo que transcurre entre cada cirugia es dificil establecer el
contacto con el bebé siendo que se dedica demasiada atencién a las
necesidades médicas de todo bebé con HLHS al punto que los padres se

sienten enfermeros del bebé mas que sus padres. Incluso el pensamiento de

perder al bebé puede dificultar el lazo con él.

Trate de hallar a alguien con quien compartir sus sentimientos, esperanzas
y miedos (como una trabajadora social, un terapeuta, un amigo u otro
padre de un bebé con HLHS). Esta persona deberia ayudarle a sentirse
seguro y respaldado. Es normal que haya dificultades para establecer el
contacto con el bebé. Por eso, trate de no emitir juicios contra usted mismo
en cuanto a la manera en que se relaciona con el bebé. Muchos padres de
bebés con HLHS se han sentido de la misma manera y sin embargo han
establecido fuertes lazos con el bebé.

Inseguridad

Es normal sentir inseguridad durante el periodo de tiempo que transcurre

entre cada cirugia. Aln después del entrenamiento en el hospital, cuidar a

un bebé con HLHS en casa, y sin el respaldo de las enfermeras, es muy

complicado. Las expectativas son altas y los padres a menudo tienen miedo

o sienten que estan cometiendo errores y se sienten intimidados por los

médicos e inseguros como para hacer preguntas.

e Sepa que usted es valioso y puede con todo esto. De todas las personas que
intervienen en el cuidado del bebé, usted tiene el don especial de ser su padre
o su madre. Usted es el experto en lo que respecta al bebé.

e Confie en su instinto y sea quien aboga por su bebé. No dude en decir lo que
piensa y en hacer preguntas.

e Confie en el entrenamiento que le han dado y si desea hacer preguntas, llame
al personal de atencion y pida ayuda.

e Dese unas palmaditas en la espalda por todo lo que usted ya ha aprendido.
Quédese tranquilo, piense en que va a seguir aprendiendo
y va a aumentar su confianza.

Apoyo
Hay muchos grupos de apoyo disponibles para las familias con HLHS.

Apoyo en la comunidad
e Sisters by Heart/Linked by Heart, MLH CHD Chat, Postpartum Support
International y otros brindan apoyo online.

e Grupos locales y nacionales (por ejemplo, Mended Little Hearts y
Pediatric Congenital Heart Association) se relinen en su comunidad
para apoyar e informar a los padres en lo que respecta a enfermedades
cardiacas congénitas.

e Asesoramiento psicolégico profesional individual, para parejas
y/o hermanos (hable con su compaiia de seguro para buscar un médico).

e Apoyo para los hermanos (sibshops): Grupos de apoyo y recursos para los
hermanos.

e Alimentacidon por sonda: Tube Feeding Awareness Foundation (fundacién para

Feliz, sonriente, con oxigeno y todo

“Queria disfrutar de ser mama
atesorando todo lo que eso implica,
pero luego me detenia y pensaba... )y
si la pierdo?... Me di cuenta que son
tantas las cosas que podemos aprender
de estos bebés que padecen una
cardiopatia congénita. Lo primero es
que jno hay que darse por vencido”!
Pinar, mama de un paciente con una

cardiopatia congénita

“Aunque no siempre uno lo siente asi,
uno es fuerte, capaz, valiente y muy
calificado para cuidar a su bebé
guerrero. Confie en su instinto, que
con el hecho de ser su padre,

usted es todo lo que él necesita. Usted

es su todo”.

Christina, mama de un paciente con una

cardiopatia congénita
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la concientizacion sobre las sondas de alimentacién; manual disponible en
espafol).

Apoyo en el hospital

Tanto en el hospital como después del alta, hay gente dispuesta a ayudarle

con temas de estadia, finanza, alimentacién, acontecimientos importantes y

bienestar. Pongase en contacto con una trabajadora social de cardiologia

para que le asista en cuanto al apoyo disponible.

Libros/Aplicaciones

e Libros para adultos: HLHS Book of Hope, Single Ventricle Q&A Book (Ventriculo
unico, preguntas y respuestas)

e Puede resultar dificil hablar con los nifios pequefios sobre las cardiopatias
congénitas. Los libros infantiles que mencionamos a continuacion pueden ser
de alguna utilidad: My Brother Needs an Operation, Hayden’s Heart, Riley’s
Heart Machine, Zipline (disponible en espafol), Charlie the Courageous,
Jeremiah the CHD Aware Bear.

e Hay numerosas aplicaciones (en los tel. Android o de Apple) sobre estrés y
ansiedad. Mucha gente de la comunidad recomienda la aplicacidon gratuita
“Calm»"

Si bien esta etapa es muy complicada, hay muchos recursos que la familia
podria utilizar. Le recomendamos que se informe para poder ponerlos en
practica durante el periodo de tiempo que transcurre entre cada cirugia.
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