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Aprenda a enfrentar una enfermedad terminal
 Las primeras reacciones son enojo y desesperación

• Existen fundaciones como Cuidados Paliativos que ayudan a mitigar el dolor
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Según Marielos Arce, presidenta de la Fundación Pro Unidad de Cuidado Paliativo, uno de los principales objetivos de esa entidad es que el niño paciente de una enfermedad terminal goce de una mejor calidad de vida y de una muerte digna.Foto: Photos.com ¿Cuál es la primera reacción que tiene un padre cuando se entera de que un hijo suyo sufre de una enfermedad terminal? 
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Según Marielos Arce, presidenta de la Fundación Pro Unidad de Cuidado Paliativo, es típico que la transmisión de esta noticia provoque en los progenitores un gran enojo, desesperación y hasta negación de lo que está sucediendo, creándose con ello un trauma que para muchos de ellos es imposible de superar.

De igual manera, en el niño que sufre de la enfermedad se forma un sentimiento de temor, enojo y confusión, ya que dependiendo de la edad que tenga el niño, el tener conciencia de que con cada día que pasa su vida se acorta, le genera un sentimiento de miedo y frustración.

Precisamente, para ayudar a los pacientes y a sus familias a enfrentar cada etapa de este duro proceso, organizaciones sin fines de lucro como la Fundación de Cuidado Paliativo ofrecen asistencia en las áreas médica, psicológica, biológica, social y espiritual, con el objetivo de que los afectados por esta difícil experiencia no se sientan solos en su dolor.

 

El “shock”


La Presidenta de la Fundación de Cuidado Paliativo explicó que una de los momentos más difíciles en la vida de un padre es cuando debe escuchar de boca de un médico que su hijo padece de una enfermedad terminal. Por tal motivo, desde ese momento la fundación empieza a actuar, hasta incluso después del fallecimiento del paciente.

“Los papás cuando enfrentan ese primer impacto pueden tener muchas reacciones que conllevan muchísimo enojo e incredulidad hasta con los mismos médicos tratantes, quienes, según ellos, no hicieron todo lo que debían hacer. Allí empieza lo que se conoce como Duelo Anticipatorio.

En esa etapa ellos se reafirman oraciones como “esto no me puede estar pasando a mí”, “esto no me puede estar sucediendo”, “esto es mentira”, “hubo una equivocación”, etc. Esto ocurre cuando los doctores se dan cuenta de que la medicina curativa ya no es efectiva, entonces entra lo que llamamos medicina paliativa, y es allí cuando entramos nosotros”, explicó Arce.

En medio de la tormenta


Cuando un paciente y sus familiares se acogen voluntariamente a la ayuda de profesionales como los funcionarios de la Fundación de Cuidado Paliativo, éstos empiezan a trabajar de forma integral, labor que inicia con una investigación acerca de las condiciones socioeconómicas, familiares y religiosas de la familia del paciente.

“Empezamos a hacer una intervención biopsicosocial y espiritual, que son todas las áreas que el ser humano tiene. Lo más importante también al principio es controlar los síntomas que sufra el niño producto de su enfermedad, porque nada hacemos con proporcionarle una cama, un colchón o todo el equipo que nosotros les prestamos de forma gratuita, si el niño no está aliviado de sus síntomas.

“Después entramos con la ayuda en la parte social, espiritual, defendiendo siempre la calidad de vida y procurando que los pacientes tengan una muerte digna. También nos preocupamos, por cubrir en el máximo de las posibilidades, las necesidades que el paciente y su familia tengan tanto económica como afectivamente y de otras características”.

Al momento del fallecimiento


En esta etapa crucial del proceso de la enfermedad, Arce señaló que la diferencia la marca el tiempo que los padres recibieron la asistencia profesional, ya que entre más pronto se haya recibido ayuda psicológica, mejor se enfrenta ese terrible momento, lo cual tampoco quiere decir que no sufran un gran dolor.

“Una vez que el niño fallece, muchas veces el equipo está y en otras no, ya que una gran mayoría de las veces el paciente muere tranquilo, sin que los padres tengan tiempo de llamarnos para acompañarlos en el momento.

“Allí comienza la etapa del duelo posmuerte en la que no los dejamos solos. Nosotros en la fundación tenemos un grupo de duelo para adultos y otro para niños, casi siempre los hermanos de los fallecidos. Ellos son atendidos por psicólogos pagados por la fundación, los cuales tras una serie de sesiones valoran a los familiares y les dan de alta cuando consideran que paulatinamente se van recuperando de su dolor, aunque esto requiere de mucho tiempo”, señaló la representante de la Fundación de Cuidado Paliativo. Esta organización, la cual cumple este año su vigésimo aniversario, tiene su sede administrativa en Paseo Colón, 50 metros al sur de la Purdy Motor, lugar donde también mantienen un albergue diurno para los niños pacientes y sus familiares.

Como parte de sus programas de captación de recursos para financiarse, realizan constantemente iniciativas como “Redes De Amor”. Además, usted puede apadrinar a uno de los 800 niños que atiende esta fundación llamando al 22 23 96 15, 22 22 34 55 o ingresando a la dirección electrónica www.cuidadopaliativo.org.
