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|. Presentacion

Hemos escrito esta guia pensando en ti, padre o madre, que, como
nosotros, te enfrentas a la pérdida de tu hijo. Y también pensando en vosotros,
todos los que habéis estado y estais a nuestro lado: familia, amigos, personal
sanitario.

Este es un proyecto que nace dentro de la Fundacion Menudos Corazones,
que se ocupa de dar apoyo a los nifios con cardiopatias congénitas y a sus
familias. Nosotros somos un grupo de padres de ninos con cardiopatias
congénitas fallecidos, que asesorados y dirigidos por un grupo de psicélogas
de Menudos Corazones, hemos llevado a cabo esta guia desde nuestro
compartir.

Este grupo lo formamos 18 personas, padres y madres. Algunos de
nosotros hemos participado junto con nuestra pareja y otros de forma
individual. Venimos desde diferentes puntos de Espafa y nos juntamos los
viernes, porque algunos de nosotros trabajamos o tenemos rutinas mas
dificiles de variar.

Atodos nos une que hemos perdido a nuestros hijos, aunque en edades
muy variadas, algunos bebés, otros adolescentes y otros incluso de adultos.
Y en diferentes circunstancias, esperadas o no. Y nos une este espacio, este
grupo en el cual nos hemos encontrado. Unos hemos vivido nuestra pérdida
hace anos y otros apenas unos meses antes de unirnos al grupo. Juntos
hemos compartido nuestras vivencias con el fin de sobrellevar la pérdida y
hemos podido escribir todo lo que aqui os presentamos. La guia esta escrita
en primera persona, porque son nuestros testimonios, porque parte de
nosotros.

No tratamos de decir como hay que sentirse o qué se debe hacer cuando
has perdido a tu hijo. No es un manual. La pérdida de un hijo es una de las
experiencias mas demoledoras que puede vivir un ser humano. Algo muy
dificil de imaginar y explicar. Nosotros sabemos lo que es. Nos gustaria
mostraros la variedad de experiencias y sentimientos que hemos tenido,
y ofreceros estrategias que a nosotros nos han ayudado. Tal vez puedan
ayudarte ati, padre o madre, a sobrellevar esta pérdida y a vosotros, familiares,
amigos y personal sanitario, en el acompanamiento.



2. IvtvoAuccion

En nuestra sociedad, hablar de la muerte es untematabu y el fallecimiento
de un nino se esconde todavia mas, porque destruye nuestras expectativas.
Estas actitudes de silencio frente a la muerte que consideran que hablar
de la pérdida de un hijo en un entorno cotidiano es algo inoportuno,
incluso incorrecto, inadecuado y de mala educacion, provoca una falta de
consideracion hacia los padres, que no hace sino aislarles mas. Por eso es
necesaria una guia como ésta.

La Fundacion Menudos Corazones lleva arios trabajando para garantizar el
apoyoalos ninos con cardiopatias congénitasy sus familias. No obstante, ;qué
ocurre con las familias de los nifios que todavia fallecen? Menudos Corazones
quiere estar también a su lado, en los momentos que mas lo necesitan. Asi
surgieron los grupos de duelo que llevan realizandose desde el afo 2007.
Estos grupos de duelo se reunen peridédicamente y han demostrado ser una
fuente de apoyo para los padres. En ellos se comparten las experiencias y los
sentimientos de los padres, tratando de buscar herramientas que ayuden
a paliar el dolor y contribuyan a mejorar el estado de animo, reforzando la
capacidad de la persona para enfrentar y aceptar su nueva realidad.

A la vista del efecto positivo que estos grupos estaban teniendo en sus
participantes, surgio la idea de ordenar los elementos que, en su opinion,
contribuian a ayudar, frente a aquellos otros que empeoraban las cosas, con
vistas a elaborar una guia que pudiera ayudar a las personas que estuvieran
pasando por una situacion similar.

Se acordd que la metodologia a emplear seria basarse en los recuerdos



de las experiencias vividas para tratar de identificar cuales habian sido los
elementos positivos y cuales los negativos. En base a los testimonios de
la propia experiencia: ‘?Qué fue lo que te ayudo?, ;Qué no te ayudo? ;Qué
sentimientos recuerdas?..”

Todo esto se hizo mediante encuentros mensuales y a través del
intercambio de correos electronicos, coordinados por una de las psicélogas
del equipo.

Al poco tiempo de iniciar el proyecto, los propios participantes
comprobaron que el periodo de tiempo inmediatamente posterior a recibir
la noticia del fallecimiento de un hijo, tiene una singularidad propia. Pero
también vieron muy dificil que un padre o una madre encuentre las fuerzas
necesarias para animarse a leer nada en esos momentos tan duros, entonces
Jpor qué escribir una guia de los primeros momentos? Porque la forma en
que se logre vivir esa etapa va a tener una gran importancia en como se logre
afrontar la pérdida después.

Alfinal, es una guia que es para ti, padre o madre que has perdido un hijo,
y para los que estan contigo, para que te ayuden y te cuiden lo mejor posible.
Por eso se han incluido recomendaciones para el personal sanitario, la familia
y los amigos. En esos duros momentos, en los que parece que nada ayuda, su
actitud puede contribuir a suavizar el dolor.



3. Sensaciones vy sentimientos ol vecioiv I noHcio

Tal vez leas esta guia tiempo después de haber pasado los primeros
momentos. Entonces, ya sabras que son muchos y muy diferentes los
sentimientos que puedes vivir. Al mostrarte lo que nosotros hemos vivido,
esperamos contribuir a que comprendas que todos los sentimientos son
posibles, que no te estas volviendo loco. Que otros hemos pasado por lo
mismo y es posible salir, seguir adelante y vivir.

Para todos nosotros es muy importante reconocer y dar nombre a los propios
sentimientos, para ir aceptandolos y ubicandolos en nosotros mismos.

También queremos mostrarles estos sentimientos y sensaciones a los que te
acompanan para que puedan hacerse una idea de lo que estas pasando. Os
pedimos a todos los que acompanais a una persona en duelo que, en medio
de vuestro dolor, tratéis de encontrar las fuerzas para ser especialmente
pacientes, respetuosos y comprensivos.

E&*{—Mo Ae shock

Al principio, nada mas recibir la noticia, el impacto emocional es de tal
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magnitud que nos puede llevar a pensar que estamos viviendo la situacion
en un plano diferente a nosotros mismos. El dolor es tan grande que no
somos capaces de reconocerlo. Tiempo después, tienes cierta sensacion de
haber vivido una pelicula.

“Lo mds destacable fue la sensacion de irrealidad, de anestesia de sentimientos”.
Luisa.

“Todo era tan irreal, que no parecia que nos estuviera pasando a nosotros, no sé
si sentia algo, tampoco sabia qué hacer”. Carmen.

El shock es tan fuerte que nos impide sentir.

“Recuerdo que me sentia como... jun espanto! Estaba como paralizada. Fue
como un shock. iQué ha pasado? Como que no me lo podia creer. Como
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“insensible”, algo parecido a “no sentir””. Araceli.

La forma que tenemos de vivir el momento, no siempre se corresponde con
la interpretacion que hacen los demas de nuestra vivencia. Son como dos
mundos paralelos, que ocurren a la vez, pero son totalmente distintos.

“Curiosamente, la gente que vivio conmiqo la experiencia de los dias sucesivos
destacan mi entereza, mi aparente control de la situacion. Yo misma, mientras
ocurrieron los hechos crei ser consciente de todo y, sin embargo, tiempo despueés,
comentando algunas cosas con los que vivieron esos dias a mi lado, me di
cuenta de que yo no recordaba las cosas como habian sucedido. De hecho,
no recordaba muchas de las cosas que habian sucedido. Me prequnto sdonde
estaria?”. Maria.

Muchos somos conscientes de que no recordamos todas las cosas que
ocurrieron. Es como si tuviéramos lagunas.

“No recuerdo casi nada. Sélo recuerdo frases, a alguna persona en el tanatorio,
pero, curiosamente, recuerdo a alguna no cercana y no soy capaz de acordarme
de mi madre o de mis amigas, que estuvieron al pie del carion”. Mariajo.

Sin embargo, también los hay que recuerdan. Pero, incluso en ese recuerdo, se
constata un distanciamiento con la realidad, con los hechos.

“Yo si lo recuerdo todo, si tuve la sensacion de que me estaban pasando cosas,
pero que no iba conmigo”. Rosa.



Lo wegacion

El propio estado de shock nos puede llevar a negar lo ocurrido. La negacion
de la realidad, al igual que la incredulidad, no se debe a que creamos que
no ha ocurrido. Es precisamente porque sabemos que ha ocurrido, que nos
negamos a aceptarlo.

“No, no, no, no puede ser... no queria creerlo, lo estaba negando”. Araceli.

Una forma de resistirnos a aceptar esta situacién que nos sobrepasa es el
blogueo, la paralizacion.

“Me sentia aterrada, paralizada, casi inmovil”. Carmen.

Lo pevcepcion Ael Hewpo

El shock no sélo nos paraliza a nosotros. También paraliza el tiempo a nuestro
alrededor. En un intento de que nada haya sucedido, paramos el tiempo.
Pero, aunque el tiempo se detiene para nosotros, hay que tomar muchas
decisiones importantes, tal vez demasiado deprisa y en un momento en el
que no se tienen fuerzas para tomar decisiones dificiles. A veces, se actla
por inercia, te mueves, porque todo se mueve a tu alrededor pero es como si
caminases sobre una nube, sin tocar el suelo, no estas en el mismo plano, ni
espacial, nitemporal que el resto del mundo.

“Recuerdo la sensacion de que todo el mundo queria terminar rdpido y que yo
era la tnica que necesitaba que todo fuera lento, que fuera lento”. Marta.

“No sé cudnto tiempo pasé, perdi la nocidn del tiempo y no consigo recordarlo”.
Araceli.

Bl Aclov

La negacion, la paralizacion del tiempo, esa “anestesia de sentimientos”, son
estrategias a las que, inconscientemente, recurrimos para contrarrestar el
dolor. Es un dolor que no es comparable a nada que uno haya podido sentir
antes. Es tan grande, que no somos capaces de soportarlo. Nuestro cuerpo se



resiste a sentirlo, a aceptarlo.

“Solo entonces comprendi el significado del dolor en el sentido mds amplio de
la palabra, porque duele todo, hasta respirar”. Rosa.

El dolor es enorme, brutal, hasta el punto de que los padres sentimos que
hemos muerto con nuestro hijo.

“Como si nos hubieran quitado un pedacito de vida”. Luis.
Una parte esencial de nosotros se ha ido.
“Parte de mi corazon se fue con él”. Rosa.

Sentimos que nos faltan los medios que posibiliten la vida, como si nos faltara
el corazon, el pulmon... Es una sensacion fisica.

“Como si nos faltase un pulmon para respirar, porque ya no estaba con
nosotros”. Diego.

Nos sentimos vacios.

“En esos primeros momentos, fue como si me hubiesen vaciado por dentro de
repente, no me lo podia creer, no podia ser verdad”. Gema.

Lot tvistezon
El dolory la tristeza se unen.

“El camino de regreso a casa fue muy triste. Yo conducia y el ver a mi mujer a mi
lado con la urna me dolio mucho”. Luis.

“En ese momento, una gran tristeza me invadio y las ldgrimas brotaron, Laia se
habia ido para siempre”. Yoli.

“El sentimiento era de una tristeza enorme”. Carmen.

Al principio nos envuelve un torbellino de sentimientos y, solo, tiempo
después, podemos empezar a identificarlos.

“Poco a poco, en los dias sucesivos, los sentimientos comenzaron a cobrar
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identidad, ssenti tristeza? Toda la del universo”. Maria.

“Hay recuerdos que te producen rabia y otros angustia. Casi todos, tristeza”.
Carmelo.

Y esta enorme tristeza lleva a una sensacion de abatimiento.

£l obotimiento

Carmen reconoce que se sentia “muy abatida” y Rosa senala que “no tenia
fuerzas para nada”. Marta sintié un “peso que se me vino encima, un peso que
pensaba que no iba a poder sobrellevar”. El abatimiento se incrementa con el
cansancio fisico, causado por la dificultad para conciliar el sueno.

“Dediqué la noche a transitar por lo que, de existir, debe ser el infierno. No dormi
prdcticamente nada en toda la noche”. Maria.

Y, en este cansancio, hay que seguir con el dia a dia y tomando decisiones.

“Sin dormir nada de nada, llevamos a las ninas al cole”. Rosa.

Lo culper
En medio del abatimiento, los padres nos preguntamos: jpor qué?

“Recuerdo muy poco de aquellas semanas posteriores. La pena lo inunda todo.
También esas preguntas constantes sin respuesta: ;por qué?”. Carmelo.

Y en la busqueda de respuestas, nos podemos preguntar si hemos hecho
algo mal. Podemos culparnos a nosotros o a otras personas que estaban allj,
en la necesidad imperiosa de entender, de explicar. Se tiene la creencia de que
“haciendo todo bien” es imposible que algo salga mal. De aqui el sentimiento
de culpabilidad si algo falla: ;qué es lo que he hecho mal?

“Riesgos, si, sabiamos lo de los riesgos, ¢ fuimos realmente tan ingenuos que
no supimos medir el alcance de esos riesqos? iForzamos a los cardiclogos al
cateterismo?”. Rosa.

A veces, podemos sentir culpa al pensar que hemos tomado una decision



equivocada (haber llevado a nuestro hijo al hospital o a ese hospital en
concreto), o que le hemos obligado a hacer algo que no era imprescindible,
o que €l no queria hacer, o que no se deberia haber hecho. O podemos sentir
culpa al pensar que no hemos hecho algo que deberiamos haber hecho.

“Sivolviera atrds, no me quedaria con ninguna duda médica. Pasado un tiempo
prudencial, volveria al médico a aclarar todo lo que paso. Esas dudas me han
hecho autoculparme muchas veces de si hicimos lo mejor para Guillermo”.
Cristina.

“Me sentia culpable por no habérmelo llevado a casa, por no haber tenido la
fortaleza de acompanarle todo el tiempo en la UVI”. Gema.

La culpa se alimenta de esas alternativas que hemos dejado atras, porque
lo ocurrido nos duele, pero esas alternativas ya no son reales y nos hace
mucho dafo volver a valorarlas. Poco a poco, nos vamos dando cuenta de
que, independientemente de lo que hicimos o lo que no, lo importante es
que, en el momento nosotros pusimos todo nuestro empeno y queriamos
que saliera de otra manera. Si ocurrio asi, no fue culpa nuestra.

‘¢Culpable? ;Por qué? Todas las decisiones fueron las mejores para Jacobo:
elegimos el cardidlogo que desde la semana 20 de embarazo siguio su
cardiopatia, el hospital donde vino al mundo, su pediatra, el equipo médico
que le trato... Nunca cuestionamos las decisiones tomadas, porque en todo
momento fueron las mejores decisiones para él”. Diego.

Cuando vivimos una situacion, la evaluamos y tomamos una decision que
consideramos oportuna en ese momento. La culpa no nos lleva a nada, los
pensamientos nos asaltan y es importante que podamos eliminarlos.

“No es posible volver atrds. No es posible. Pensar ¢y si hubiera hecho...? iy si lo
hubiera llevado a tal o cual médico...? dinamita el alma y no nos trae de vuelta a
nuestros hijos. No queda otra que mirar hacia delante, aunque, de esto, cuesta
un buen tiempo darse cuenta”. Mariajo.

£l rocanso

A veces, nos sentimos fracasados por no haber sido capaces de evitar lo que
ha sucedido. No nos damos cuenta de que era imposible evitar lo sucedido.
Rosa reconoce que se sintié “desolada, fracasada”. No se han llegado a cumplir
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nuestras ilusiones. Carmelo nos dice que “sintio frustracion ante un destino
torcido”. Nos surgen de nuevo preguntas ante lo que ha pasado en nuestra
vida y la de nuestro hijo.

“¢Por qué nuestro pequerio Jacobo no podia haber sido un nifio sano?”. Diego.

Lo impotencion

De repente, nos damos cuenta de que no podemos hacer nada, de que no
esta en nuestras manos y nos sentimos impotentes.

“Yo me sentia frio, habiamos mantenido la esperanza a toda costa y, de repente,
te das cuenta de que lo has perdido, que es irreversible y definitivo”. Carmelo.

Lo vooin

Cuando nos comunican o nos damos cuenta de que ya no hay nada que
hacer, el enfadoy la rabia brotan desde lo mas profundo de nuestro ser...

Yo me vi dando patadas a la ambulancia, colérica y muy enfadada y creo que
esa fase rabiosa, a veces, te persigue continuamente y vuelve a manifestarse
Jjunto con la angustia: rabia-anqustia-dolor, vuelta a empezar”. Marta.

“Mimarido empezo a dar punetazos a la pared de rabia”. Carmen.

£l miedo

Podemaos vivir miedo en estos momentos en los que no entendemos o no
sabemos lo que esta ocurriendo... Miedo a lo que se te viene encima, a lo
desconocido: ;Qué voy a hacer con mis seres queridos? ;COmo va a ser mi
vida a partir de ahora? ;Co6mo voy a poder levantarme cada dia? ;Voy a ser
capaz de soportar tanto dolor? ;Co6mo voy a poder soportarlo?...

‘Ademds, senti no sé si, mds que miedo, pdnico, terror”. Araceli.
Es un miedo diferente al que teniamos antes, el miedo a no tener diagnostico

claro, a no saber qué va a pasar con nuestro hijo, o a saberlo, pero no querer
queocurra.., desaparece. Y de aqui puede surgir una cierta sensacion de alivio.



Semsacion Ae alivio

Cuando nos damos cuenta de que todo ha acabado, en muchas ocasiones,
sentimos alivio, sobre todo cuando hemos vivido un tiempo largo de estancia
en el hospital. No esta mal sentirlo, porque, aunque parezca raro sentir alivio
en estos momentos, lo que sentimos es que nuestro hijo ha dejado de sufrir.

“Hasta que un dia te dicen que ya no pueden hacer nada mds por ella. En ese
momento, los sentimientos se disparan. Por un lado, el dolor, la tristeza y la
rabia por no poder volver a disfrutar de nuestro tesoro, por otro lado, el alivio
porque, por fin, se acaba la pesadilla para ella y para nosotros”. Luis.

“Recuerdo que le abracé y pensé que, por fin, descansaba”. Mariajo.

“Dolor y alivio, a la vez, mientras me abrazaba a mi marido”. Araceli.

“Después de 3 meses en el hospital, dos cirugias, cateterismos, interminables
horas de UCI... Estdbamos convencidos de que se habia hecho todo lo posible.
Pensar que su muerte no se estaba prolongando mds genero cierta sensacion
de tranquilidad”. Diego.

Is
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4. £ entovmo

El entorno y las personas que nos rodeadis en los dolorosos primeros
momentos tras recibir la noticia de la muerte de nuestro hijo, sois parte muy
importante de nuestra experiencia vital.

Sea cual sea el lugar en el que se produzca el fallecimiento, es importante que
se nos facilite la posibilidad de cuidar, estar o atender a nuestros hijos como
en esos momentos queramos o podamos hacerlo.

Lon impovtomcion Ae o mHmidaA

Hoy en dia, la mayor parte de los ninos fallecen en el hospital o son
rapidamente trasladados a él. El contexto del hogar es reemplazado por un
lugar ajenoy con frecuencia frio. Esto conlleva, en muchos casos, un elemento
de deshumanizacién que nos afecta a nosotros, los padres. Los hospitales no
siempre disponen del lugar adecuado, ni retinen las condiciones necesarias
que faciliten el recogimiento intimo que necesitamos para estar con nuestro
hijo. Sabemos que nos ayuda la posibilidad de disponer de una sala recogida
(un despacho, una sala de reuniones...) para poder llorar, estar esperando,
hablar con médicos, psicologos, personal del hospital o con personas
dedicadas a ayudarnos con los tramites funerarios. Vemos muy importante
cuidar la intimidad, no sélo por nosotros, sino también por el resto de los
padres que estan viviendo momentos duros, mientras sus hijos estan siendo
tratados en el hospital.

“Recuerdo el abrazo de madres que tenian a sus hijos en la UV, sus caras de
angustia al verme. Eso es una de las cosas que tienen que cambiar, tener unos
lugares especiales para estas circunstancias, estar separados de los demds
padres”. Gema.

Es importante no s6lo que se nos dé la posibilidad de estar en un espacio
intimoy recogido, sino también disponer de un tiempo para estar con nuestro
hijoy poder despedirnos.

“Prepararon a nuestra hija y nos permitieron estar con ella a solas en una sala.
Mimarido la cogic en brazos, la bes, la abrazo, acaricio su rubia melena”. Luisa.

Los padres que lo hemos tenido lo agradecemos, y los que no lo hemos tenido



lo echamos en falta.

“Creo que es necesario tener, por lo menos, la posibilidad de estar a solas con
nuestro hijo. Que esa opcion esté contemplada, ocurra donde ocurra, en el
hospital, fuera de casa, en casa. Se pueden dar circunstancias o personas que
no deseen hacerlo, pero el entorno tiene que ofertar un minuto de soledad con
tu hijo para poder despedirte o estar como te salga, sin la sensacion de sentirse
observado por los demds. Nosotros no tuvimos esa oportunidad y no tuvimos
el momento de calma para solicitarlo y hoy lo echo en falta, haber abrazado en
ese momento mds a mi hijo, haberle tocado mds y haberle despedido y haber
llorado desconsoladamente abrazada a él”. Marta.

El poder abrazar, acunar a nuestro hijo, es una forma de mostrarle nuestro
amor y agradecimiento, despedirnos y acumular recuerdos con él. Los
recuerdos son muy importantes en el proceso de duelo. Por ello, el poder
disponer de un espacio y un tiempo para estar con nuestro hijo fallecido es
especialmente importante en el caso de los bebés o nifios pequenos, porque
nos permiten acumular preciosos recuerdos.

Semsacidn Ae comtval

En esos momentos en que, interiormente, estamos como en un torbellino,
la desorganizacion externa contribuye a aumentar nuestra inseguridad o
desubicacion.

“El descontrol en el nuevo hospital... jun hospital nuevo sin apenas cobertura de
telefonia movill” Rosa.

Por eso nos ayuda sentir que la situacion esta controlada.

“Cuando vieron que la situacion se estaba poniendo realmente dificil, nos
separaron de Virginia y nos llevaron a una habitacion que era como una salita
de espera en la que estdbamos los dos acompanados por una serora que su
cometido era acompanar a los padres en momentos criticos... El personal del
hospital (no el sanitario) estuvo todo el tiempo con nosotros (también nos
recibio al dia siguiente cuando volvimos), ddndonos agua, preguntdndonos si
queriamos o necesitdbamos algo, si habiamos avisado a la familia, si queriamos
que nos ayudaran con los tramites, con la funeraria. Todo esto despacio, como
ddndonos tiempo a asimilar las preguntas, en un tono suave y amable”. Maria.
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S. Lovimpovtomcion Ae lexs pevsoners

EL PERSONAL SANITARIO

El lugar es importante, claro, pero mucho mas lo sois las personas que nos
rodeais, los que nos acompanais y estais a nuestro lado en el instante de
recibir la noticia y en los momentos posteriores. Los que nos ayudais a
despedirnos de nuestro hijo como queremos o necesitamos hacerlo.

Valoramos enormemente la sensibilidad y el trato cercano del personal
sanitario, desde los propios médicos que atendéis a nuestro hijo hasta el
celador que nos acompana.



Nos ayuden que wos expliquéis les cosas

Los padres sentimos una necesidad apremiante de entender lo ocurrido,
por eso es tan importante que los médicos tratéis de aclarar las dudas, de
dar explicaciones. Los padres “necesitamos” saber que se ha hecho todo lo
posible.

“Cuando Guillermo fue desconectado, nadie se acerco a nosotros, ni se nos
dijo una sola palabra. La cardidloga que atendio a nuestro hijo durante tres
anos, no vino a vernos. Solo un médico que nunca antes habiamos visto vino
a explicarnos la operacion y el porqué se habia hecho de una determinada
manera. No consigo recordar nada de lo que nos explico. Queria que uno
de los médicos que nos habian atendido durante esos tres anos, y con el que
estdbamos familiarizados, nos explicara que se habia hecho todo lo posible,
que nunca tiraron la toalla, que no habia otra salida nada mds que por la que
habiamos optado, que no sufrio....” Cristina.

Nos ayuda escuchar que, como padres y como personal sanitario, hemos
puesto todo de nuestra parte.

“Nos dijo que luego vendria una persona del equipo del doctor que habia
operado a Virginia para explicarnos lo que habia pasado... Después vino una
doctora que nos explico lo que creian que habia pasado... Pedimos hablar con
el cardiologo que la habia operado y la psicdloga nos dijo que hablariamos con
él al dia siguiente... El trato que recibimos en el hospital, en todo momento, fue
adecuado”. Maria.

Nos gustaria que entendierais lo importante que es para nosotros la manera
en que actuais y la manera en que os dirigis a nosotros para decirnos las
cosas. La forma en que lo hagais va a facilitar o dificultar la manera en que
podamos asimilar o aceptar las graves noticias de un empeoramiento en la
enfermedad o el temido momento del fallecimiento de nuestro hijo.

No uos ayudom lon insensiolided wi los comentawios mmecesawvios

Se recuerdan con especial dolor las noticias negativas cuando se han
transmitido sin sensibilidad.

“.. nos dijo la doctora (ese dia estaba muy borde) que lo teniamos que dejar
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ingresado... Que una de dos: o nos lo llevdbamos a casa hasta después de
navidad o lo dejabamos ingresado. Yo le prequnté si el nifio iba a ir a peor y me
contesto que, a lo mejor, no iba a ir”. Gema.

“No sobreviviria... ni siquiera esperd a que me sentara para decirmelo”. Rosa.

La informacion innecesaria o el exceso de informacion no nos ayuda en estos
momentos.

“Me gustaria que el enfermero no hubiera dicho jDios! No sé como era su cara,
pero sus palabras, no las podré olvidar. La enfermeria deberia prepararse mds
para ‘estar” que para ‘decir”. Afortunadamente, en estos arnos ha habido
muchos cambios a mejor, en todo”. Araceli.

“El médico de la UCI me dijo que habia tenido una subida brutal o bajada de
azucar (no lo recuerdo bien) y era porque Markel habia pasado mucho miedo
(esa frase me acompanard toda mi vida)”. Gema.

El silencio por parte de las personas que han estado cuidando a tu hijo no
ayuda.

“Durante los 14 aiios que vivio Josu las visitas al hospital (por lo menos eran dos al
ano), teniamos una buena relacion con los cardiologos. Después de su muerte,
no recibi ni una llamada de nadie del equipo y la verdad es que la esperaba,
pero no ocurrio. Fui yo la que, 4 meses después (porque fui con su hermano), fui
a verles. Me quedé a gusto, pues hablamos con tranquilidad, pero creo que no
actuaron a la altura de las circunstancias, por lo menos una llamada diciendo
lo que sea, que vivio muy feliz, lo que fuera... me hubiera encantado. Solo recibi
una llamada de su pediatra, que le llevd al nacer (que ya estaba desvinculada de
su cardiopatia), me llamé para hablarme y se lo agradeci muchisimo”. Marta.

En momentos en los que necesitas sentir que tu hijo no sélo es importante
para ti, sino también para todos los que le han rodeado, no ayuda tener la
sensacion de que se le considera un caso clinico mas, despersonalizado.

“Hay cosas que te impiden recuperarte y te hunden en lo mds profundo. Mds
o menos, al mes de fallecer Mauro, recibi una llamada. Era su cardiclogo del
hospital. Me llama para que le llevara a vacunar. Le envio a la UCl y no se entero
de que habia fallecido. Me parecio un error cruel”. Carmelo.



Recowfortan sewtiv vuestvar empation

Por el contrario, reconforta sentir como el personal sanitario te acompana
transmitiéndote su propia pena por la pérdida de tu hijo, dejandote una
sensacion de tranquilidad y carino.

“También he de destacar la tristeza de los médicos y enfermeras de la UC,
parecia como si a ellos también les hubieran quitado un pedacito de vida. Saber
que tanto nosotros como los médicos hemos hecho lo imposible para que Laia
estuviera ahora con nosotros nos reconforta bastante”. Luis.

Las muestras de sensibilidad también se recuerdan con carifio.

“Me reconfortd mucho el ramo de flores blancas que su cardiclogo nos envio. Es
del tinico ramo del que me acuerdo, curioso, ;no?”. Araceli.

Gestos como éste nos ayudan mucho. También nos ayudan las muestras de
afecto.

“Recuerdo a su cardidlogo llorando y el afecto de todo el personal sanitario”.
Luisa.

“Recuerdo el abrazo de Virginia (la enfermera que cuido a Markel). El abrazo
también de uno de los intensivistas de la UVI que, cuando se enterd, fue al
hospital a vernos”. Gema.

“Recuerdo al pediatra que atendio a Mauro el dia en que nacic... siempre le
estaré agradecido por su trato humanoy por el interés que puso en nuestro hijo
en esos dos meses que Vivio... Y lo que nos dijo Mercedes (la enfermera que le
cuido y que nos lo entregd): este nifo os va a hablar a lo largo de vuestra vida”.
Carmelo.

En definitiva, nos ayuda:

“... que te traten con un poco de afecto e incluso que haya psicologos o personal
especializado para poder hablar con los padres, que dejen alos padres mds tiempo
para estar con su hijo, que no sea todo tan mecdnico y estudiado, que haya un
lugar mds alejado de la UCI donde poder estar. Que los médicos te expliquen mds
silos padbes lo solicitan, que sean mds cercanos y humanos”. Carmen.
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A veces, las situaciones son especialmente complicadas, cuando nuestro
hijo fallece en la calle o en el colegio. Es importante que también, en estos
casos, los profesionales (psiclogos, profesores, etc.) sepan coémo dirigirse a
nosotros.

“Yo comprendo que las circunstancias fueron dificiles y muy complicadas, pero
los profesionales tampoco tienen trabajados estos temas, nadie ha pensado
que alguna vez puede pasar y, aunque sea inusual, por lo menos, alguna
pincelada de lo que profesionalmente puedes ofertar o hacer. Por ejemplo, en
vez de hablar con nosotros alli, en medio de un pasillo, qgue nos hubiéramos
Jjuntado con los psicologos y que nos hubieran prequntado”. Marta.

Nos ayuda que se wos tewga en cuentay, que se wes pregunte,
postiollitomdo I elecaion.

A veces, con la mejor intencion, se aconseja sin preguntar lo que los padres
necesitamos.

“Yo sélo queria quedarme alli; estar con él, no dejarle... Y no me dejaron. Solo a
ratitos pude estar con él... El doctor hablé conmigo, era mejor que me fuera...
Los médicos nos “aconsejaron irnos”. Rosa.

Agradecemos que nos hayan dado la opcion de poder elegir estar donde nos
sintiéramos mejor.

“Nos volvieron a avisar de que podiamos ver a Virginia, que la habian trasladado
Yy que podriamos estar con ella todo el tiempo que quisiéramos. Yo no quise
volver a entrar”. Maria.

También agradecemos que se nos planteen con sensibilidad los temas
delicados. Comprendemos que es necesario, en estos momentos, hablar de
ciertos temas mas delicados como la autopsia o la donacion de organos, de
una forma mas rapida de la que a los padres nos gustaria. Son momentos
dificiles y agradecemos que, con palabras de cercania, se nos ayude a
comprender y decidir estos detalles.

“Cuando Josu murié, y mientras estaban organizando el tanatorio y esas cosas,
llamé al hospital a su médico para informarle y, en el fondo, queria prequntarle
si necesitaban algo de él, si querrian hacer algo con su cuerpo. La verdad es que



la conversacion fue un poco como de besugos, porque yo no sabia ni qué decirle

y él estaba tan cortado que tampoco me pregunté nada. Recuerdo mi rdpido
pensamiento: “si vosotros no queréis nada de él, yo prefiero que no le toquéis”.
Meses mds tarde, pensé que tendrian que estar un poco mds preparados para
atenderme en ese momento o intuir aquello que yo iqual no era capaz de decir”.
Marta.

No solo las palabras son importantes. También lo es la forma de actuar.

“Nosotros si donamos los drganos de Markel. Nos lo propusieron justo después
de decirnos que Markel tenia muerte cerebraly nuestra respuesta fue inmediata:
si. Tardaron muchas horas en bajarlo a quirdfano para extraerle los organos y
fue tremendamente duro que le sacaran por la puerta que entran y salen las
visitas, a la vista de todos mis familiares y de nosotros. Recuerdo esa imagen y
no puedo evitar llorar”. Gema.

Como personal sanitario, jugais un papel muy importante en todo este
momento tan doloroso y critico. Pero también, a lo largo de la estancia en
el hospital, pueden existir momentos en los que nos ayudéis mucho y
momentos en los que no sepais qué hacer, por eso es positivo que, como
padres, podamos comunicarnos y expresaros lo que nos ayuda, como dice
Diego:

“Aquella manana fuimos al hospital, como muchos dias, pero todos (médicos,
enfermeras, companeros y papds de otros nifos...) tenian otra cara, estaban
también tristes... Los médicos lloraron, nos acompanaron, prepararon a Jacobo,
nos dieron nuestro tiempo para estar con él, despedirnos... La verdad es que
un momento tan duro como el que vivimos, ahora lo pienso y creo que todo
lo que habia alrededor nos lo hizo pasar de la mejor forma que se puede,
con muchisima tristeza, pero todos muy serenos. En nuestro caso, el personal
estuvieron de 10 siempre y, cuando no lo estuvieron, nos encargamos Marta y
yo de pasarles a nuestro bando”. Diego.
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LA FAMILIA Y LoS AMIGOS

Cuando nuestro hijo fallece, estamos rodeados de personas que sois
importantes en nuestras vidas y en la de nuestro hijo. La manera en que
actuais, nos acompanais, nos hablais, pensais en voz alta, sentis con nosotros,
nos ayudais a resolver nuestros asuntos administrativos, os ocupais de otros
miembros de la familia..., tiene para nosotros una gran importancia y puede
ayudarnos a estar mas tranquilos y centrados en esos momentos en los que
no tenemos fuerzas para otra cosa que no sea sentir lo que nos ha ocurrido.

Sois una fuente de alivio y apoyo en estos momentos. También sabemos que
lo sentis y estais afectados como nosotros y que, por eso, no siempre sabéis
cOmo acercaros a nosotros o ayudarnos. ;Como esperamos que actuéis
vosotros: nuestra familia, amigos, las personas que nos queréis...?

Sabemos que no todos necesitamos lo mismo y coincidimos en sentir que lo
importante es que nos preguntéis, que respetéis nuestras decisiones, sean
cuales sean.

Como ya hemos comentado, nuestra percepcion del tiempo cambia,
todo se paraliza para nosotros en esos momentos, pero la vida contintia a
nuestro alrededor y hay que tomar decisiones de gran importancia. En estos
momentos tan dificiles para nosotros, tenemos que pensar, elegir, valorar... y
no siempre podemos o sabemos como hacerlo. Vosotros, como familiares y
amigos cercanos, nos conocéis y podéis ayudarnos a valorar, a discernir cuales
pueden ser las mejores decisiones, pero sin elegir por nosotros. Se trata de
ayudarnos a elegir.

Nuestras necesidades pueden parecer contradictorias, pero responden a una
situacion de fuerte desequilibrio emocional. Por eso, requeriremos vuestra
paciencia y comprension.

A continuacién, contamos las cosas que hemos vivido en esos momentos tan
duros para que sirva de orientacion sobre como se nos puede acompanary
apoyar.



Nes ayuda vuestva presencian.

Una de las cosas que mas nos reconforta y nos consuela es ver y sentir que
los demas han apreciado y querido a nuestro hijo, y este carino lo percibimos
através de vuestra presencia en los actos que se organizan para despedirle o
recordarle. ;Qué nos hizo sentir bien en medio del dolor?

“Sentir que tanta gente queria a Carlitos”. Carmen.

“Very sentira muchos que, de verdad, le apreciaban y por eso estaban alli”. Araceli.

Aunque pueda parecer que estamos ausentes, apreciamos la compania de
los que nos quieren.

Nos atyudon que wos Agjéis espacio.

Pero si bien es cierto que agrada el apoyo de la gente, también son necesarios
momentos de intimidad, de soledad. Por eso pediriamos a nuestros seres queridos:

“No agobiar, estd bien que hagan compania, pero también es bueno estar
solo con tus sentimientos y emociones, porque tienes que aprender a
enfrentarte a ellos”. Luis.

Porque, pasado el tiempo, a veces se echa en falta:
“El que no nos dejaran solos”. Carmen.
Cuando se ha tenido esa libertad de accion y de decision se agradece:

“Estar muy tranquilos a nuestro lado. Nunca hubo nada de tension. Nos dieron
nuestro espacio cada vez que lo pedimos y respetaron nuestras decisiones”. Diego.

La necesidad de estar solos se hace extensiva también a poder estar solos
con nuestro hijo.

‘¢Qué me falto? Haber estado solos mi marido y yo con él durante un ratito
para llorar desconsoladamente y poder darle gracias por esos 14 anazos llenos
de alegria e ilusion”. Marta.

P 4 5;
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Muchos hemos necesitado que nos respeten la libertad de estar o tocar a
nuestro hijo, si asi lo queremos.

“Lo que mds eché en falta en esos momentos es haber tocado mds a mi hijo, alli
tumbado no me dejaban casi estar con él. Creo que realmente falto poder estar
mi marido y yo con él, haber podido despedirnos juntos”. Marta.

A veces, esa falta de intimidad esta motivada por la precipitacion con la que
se suceden los acontecimientos. Sin embargo, nosotros necesitamos tiempo.

Nos atyudon que wos Agjéis Hewpo.

La vivencia no es rapida. ;Como puede ser rapido despedirse de alguien tan
querido como es nuestro hijo?

“Quizd necesité mds tiempo para despedirme”. Carmen.

“Recuerdo la sensacion de que todo el mundo queria terminar rdpido y que yo
era la unica que necesitaba que todo fuera lento, que fuera lenta la despedida”.
Marta.

Nos ayudor que wos preguntéis y vespetéis wuestvars Aecisiones, sin
oviticas w impesiciones.

Si hemos de responder a la pregunta de qué fue lo que nos ayudo, el resumen seria:
“Oue me dejaran hacer lo que quisiera”. Carmen.

“Que estuvieran y que ayudaran como queriamos que se hiciera. Y si no lo
sabian, pues algo tan simple como prequntar lo soluciono: ;Necesitas algo de
casa? ;Quieres que haga algo? No te preocupes de nada, yo llamaré a todos.
¢Quieres que lleve a alguien a su casa? ;Tienes que ocuparte de algo que yo
pueda hacer? La casa, los ninos, tu tia que estd en la residencia...” Araceli.

El que nos impongan las cosas puede hacernos dano.
“Todo estaba muy dirigido, no nos dejaron decidir nada de su entierro y sus

restos, ellos ya lo tenian todo pensado... No sé si esto es lo que yo hubiera
querido, después esto me agobio mucho...” Carmen.



Es importante que no se tomen decisiones sin consultarnos a los padres, y
se debe consultar a los dos miembros de la pareja. En ocasiones, cuando es
s6lo un miembro de la pareja el que toma las decisiones de forma unilateral,
puede causar al otro un dolor innecesario:

“Los amigos quitaron sus cosas de su habitacion en casa y las amontonaron en
la terraza de la cocina. Creo que lo acordaron entre MA y los amigos. Cuando
entramos aquella noche en la casa y vi aquella habitacion vacia, no me gusto
nada, nada”. Araceli.

Los que nos acompanais podéis contribuir a que la pareja nos comuniquemos
y nos preguntemos en relacion a la toma de decisiones importantes, para
que sean conjuntas, porque eso nos ayuda a sentirnos mas cerca en esta
dificil situacion.

Nos ayudan que wes ayudéis com los Hvamites.

Nos encontramos en los primeros momentos con una situacion muy dificil
de vivir, en la que surgen muchas decisiones que tomar que repercutiran
en como nos sintamos en los siguientes dias, meses, que siguen tras la
pérdida. El cdmo vivamos estos primeros momentos, influira en cémo
vivamos el duelo posterior. La mayoria de los que nos rodeais, pensais que
el dolor posterior sélo esta asociado al hecho de la pérdida y no también a la
circunstancia, al como. Se agradece la ayuda de una persona de confianza
que esté pendiente y que, de forma tranquila, nos pregunte lo que queremos
hacer ofreciéndonos opciones claras y concisas entre las que podamos elegir.
JQué es lo que pedimos a los familiares?

“Que ayuden todo lo posible en los asuntos burocraticos”. Araceli.

“Oue ayuden desde el punto de vista prdctico, que echen una mano con lo
rutinario”. Marta.

“Ofrecer ayuda en cosas simples, cotidianas, domésticas, los hijos...” Carmelo.

“Durante la enfermedad de Lucas, nos tuvimos que trasladar a vivir a Zaragoza.
Cuando Lucas fallecio, un primo mio se vino desde Tarrassa a ayudarnos con la

<

mudanza. Siempre se lo agradeceré”. Mariajo.

“Creo que ayudar con las cargas de los tramites, las decisiones o la organizacion
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del entierro o el funeral es una buena ayuda”. Carmelo.

La mayoria desconocemos los actos funerarios y estamos desconcertados.
No se trata de elegir por nosotros coémo realizarlos, sino de facilitar la eleccion
para que nosotros, los padres, tengamos todo el abanico de posibilidades
para elegir o que nos gustaria hacer.

“Mis tias gestionaron que la incineracion se hiciera en otro tanatorio que, la

verdad, era mds acogedor. Cosa que agradeci”. Cristina.

También es importante para nosotros que nos ayudéis a atender y cuidar
ciertos detalles.

“No queria dejar a Josu solo en el tanatorio ni por un minuto, le pedi a mi
hermana que fuera, por favor, antes que nosotros para que, cuando llegara él,
hubiera alguien alli”. Marta.

Nos atyudar que se vespeten nuestvas prefevendias.

“Agradezco que se respetaran en todo momento nuestras decisiones. Nosotros
optamos por incinerar a Virginia y esparcir sus cenizas entre las flores y los
drboles de un parque que le gustaba mucho. Pensamos que, en ningun sitio, se
encontraria mejor que en la naturaleza, oyendo las voces de los ninos jugando”.
Maria.

Nos ayuda que sencllowmente estéis o wuestvo lado, que wes
ACOMPANETS.

Ademas del apoyo logistico, valoramos también vuestra presencia. ;Qué os
pediriamos?

“Estar simplemente conmigo”. Marta.

¢Queé hariamos nosotros si un amigo o familiar se encontrara en una situacion
como la que nosotros vivimos?

“Estar ahi, por si me necesitan, simplemente estar, si te piden algo mds, pues
ofrecerte para lo que sea”. Carmen.




Pero es importante que, cuando estéis con nosotros, no lo hagais para
“cumplir”. Sabemos que hay momentos de evasion y momentos de compartir.
Vosotros también podéis necesitar vuestro espacio, porque sabemos que
habéis querido a nuestro hijo, por eso, si necesitais evadiros, distraeros, hablar
con alguien por teléfono, preferimos que busquéis un espacio adecuado, lejos
de nuestro dolor.

Nos ayuda que wes oovacéis.

El contacto fisico, un abrazo, sentir por un momento que alguien nos
“sostiene” es muy reconfortante. Nos ayudd:

“Abrazarme”. Marta.
“Ir a abrazar a Pilar (mi amiga del Doce) y llorar juntas”. Araceli.

(Mi hermano) “Que sus abrazos han sido un gran consuelo, estuvo a mi lado
cuando mds le necesitaba”. Rosa.

“Creo que depende de la relacion. Siempre me qustaria que me dijeran que lo
sienten y que me dieran un buen abrazo”. Carmelo.

Unas veces son los familiares mas queridos, pero también podemos encontrar
ese calido abrazo en personas a las que conocemos poco o nada:

“Cuando fallecio Lucas, se acerco a nosotros la hermana de una buena amiga.
Con ella no tenia relacion de amigas, nos conociamos por su hermana, sin
mads. Ella habia perdido a uno de sus gemelos. Agradeci su abrazo y senti que
comprendia perfectamente mi estado. Me dijo que recordara lo bueno de
Lucas, que llorara todo lo que pudiera y que viviera. Paso mucha gente por el
tanatorio, pero sdlo la recuerdo a ella. Ahora que lo escribo, caigo en la cuenta”.
Mariajo.

Nos ayudar que o ¢s siutais doligados o deciv alge.

Es dificil, incluso para nosotros mismos en esas circunstancias de dolor
indescriptible, encontrar las palabras que puedan ayudar a otros.

“iNo creo que en esos momentos valgan frases de consuelo ni de nada!” Marta.
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Conscientes de la limitacion de las palabras, sugerimos la empatia. Si
tuviéramos que dirigirnos a alguien que esta pasando por lo que nosotros
pasamos:

“Le diria que lo siento mucho y le comentaria que yo he pasado por lo mismo
que él estd pasando ahora y entiendo su dolor”. Luis.

Cuando las palabras se muestran insuficientes, lo importante es percibir el
apoyo. Por eso, cuando no se tiene nada que decir, es preferible el silencio:

“Estar en silencio cerca, pues ;qué puedes decir o hacer?” Marta.

Sobre todo, hay que huir de las frases hechas. A los familiares y amigos sélo
les pedimos:

“Que estén a nuestro lado incondicionalmente. Nada de comentarios gratuitos,
nada de frases de: “Mejor que haya pasado ahora...” Hay que saber acompanar
en estas situaciones...” Diego.

Aunqgue se digan con la mejor intencion, algunas frases deben evitarse:

“No es fdcil expresar el pésame y hay muchas frases hechas que hacen daio”.
Carmelo.

““Ha sido mejor asi”... “Cuanto antes sucediera mejor..” Sé que era con la mejor
de las intenciones, pero... duele”. Mariajo.

Incluso, aunque nosotros mismos podamos, como ya hemos indicado, sentir
cierta sensacion de alivio, es duro oirselo decir a la gente de tu entorno:

“Con la mejor de las intenciones, te consuelan diciendo que, tal vez, era lo mejor
que le podia pasar. No, lo mejor que le podia pasar era que se curara, no que
se muriera. Y, pese a todo, sabes que se acabaron los pinchazos, las UCIS, las
intubaciones, el dolor. Intimamente sientes una mezcla de dolor, pena y alivio”.
Mariajo.

Nos ayudan que nos Aejéis llovow cuomdo wes apetezca y que wos
acompainéis en el llomto.

Con frecuencia, cuando las palabras sobran, la Unica forma de expresion que
tenemos es el llanto.



“No queria hablar y sélo queria silencio y que lloraran conmigo”. Araceli.
Llorar es una de las reacciones mas naturales frente a una situacion tan triste:

‘sQué puedes decir o hacer mds que ayudar a llorar, compartir la rabia, estar
alli?”. Marta.

Y sin embargo, en ocasiones, los que nos acompanais no sabéis muy bien
cémo reaccionar ante nuestras lagrimas.

“No querian verme llorar”. Carmen.

Os asustan y, tal vez, pensais que, evitando que lloremos, nos librais del
dolor. Pero, en esos momentos, no es posible eludir el dolor, y el llanto es algo
necesario que nos ayuda a ir sanando.

Nos atyudan que wos Agjéis hablow cuamdo lo necesitews.

Hay momentos en los que necesitamos silencio y también hay momentos en
los que lo que necesitamos es hablar. Al igual que el llanto, el hablar también
nos desahoga. Lo sabemos por experiencia y, por eso, si nos plantearamos
ayudar a alguien en las mismas circunstancias:

“Le diria que si necesita hablar o lo que sea solo tiene que decirmelo”. Luis.

“Si es de confianza, le preguntaria con mucho tacto como ha ocurrido y dejaria
que hablara”. Araceli.

“Ouizds me qustaria hablarles de la vida del que se ha ido para que ellos me
contaran cosas, intentaria favorecer que ellos hablaran de su hijo, a trancas y
barrancas, llorando y sin poder respirar, creo que es lo que mds necesitas... A mi,
sobre todo, me ayudo el que me dejaran hablar de Josu y que me recordaran
continuamente detalles, anécdotas de su forma de ser y recuerdos que
teniamos”. Marta.

“Les diria que nadie hubiese podido cuidar y velar por su hijo como lo han
hecho ellos”. Diego.

El tema de la muerte es un tema tabl y puedes empezar a sentirte aislado,
sentir que no se aceptan bien los comentarios sobre tus sentimientos o
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estados de animo. Por eso, es importante que nos facilitéis el poder hablar
de nuestro hijo.

Nos ayudor que habléis Ae nuestvo o y wo le hidéis.

‘A todos, amigos y familia, les pediria que no silencien a Josu, que hablar de él
es para nosotros lo mds gratificante, que si horrible es perder un hijo, es mds
horrible comportarse como si no hubiera nacido nunca. Que mantengan vivo
su recuerdo y que nos lo hagan saber. En estos anos, he sentido mucha rabia por
no poder hablar de mi hijo con cierta tranquilidad en las reuniones con amigas,
con companeros, quizds también por mi parte no lo he puesto fdcil, pero me ha
costado mucho hablar de Josu”. Marta.

“A los familiares y amigos les diria... que no traten de borrar la existencia de ese
nifio de un plumazo quitando todo lo que pueda recordarles a él, porque ese
nifio ha sido y es una parte de nosotros y hemos vivido muchas cosas con él”.
Luis.

‘A veces, notaba que nadie queria hablar de Lucas. Como si todos quisiesen
volver a la “normalidad” rdpidamente. Como si nombrarlo, provocara en
nosotros dolor. Claro que provoca dolor. Pero necesitaba hablar de él. Todavia
lo necesito”. Mariajo.

Es un frecuente y grave error de los que te quieren el tratar de que no
recuerdes para que no sufras. Recordar es doloroso, pero necesitas hacerlo.
Necesitamos recordarlo. Necesitamos llorarlo. También necesitamos saber,
notar que la gente le recuerda, por eso se agradece que la gente esteé alli,
dando importancia de su paso por la vida... en esos dias y en los que siguen.

“Si se desahoga hablando, hablaria y recordaria con ella todo lo bueno de su

hijo”. Araceli.

Valovowmos pesitivewmente 1os Aetalles, povaue som impovtomtes
power wosotvoes.

Las personas, el entorno, nos demuestran su afecto de muchas maneras,
entre ellas con pequenos detalles que si valoramos muy positivamente:

“Atencion de la gente, las flores y que den valor a esas cosas”. Marta.




“Me hacia mucha ilusion ver la cantidad de ramos y centros que llegaban y se
ponian alrededor de Josu y me encantaba que la gente me dijera: mira eso ha
llegado del cole, o de los amigos de Ander. Dar importancia a esas cosas y no
querer cerrar, ya habrd tiempo después”. Marta.

Una forma facil de acercarse a nosotros en esos momentos puede ser a
través de mensajes al movil o al correo electrénico. Dias después, nos ayuda
releer todo lo que nos habian mandado, pues nos damos cuenta de tantos
detalles y gestos de carifio recibidos.

Nos ayuden &l epoyo contmuado.

Si nos ayuda que estéis en los primeros momentos, en los siguientes dias,
meses... necesitamos que sigais... sin dejarnos solos.

“Después de la incineracion, ya no nos llamo nadie, nunca mds”. Rosa.
En resumen, nos ayuda mucho y os agradecemos que estéis a nuestro lado.

“Creo que lo que mds me ayudo fue la naturalidad de una amiga en aquellos
primeros momentos y, después, en estos anos, estar simplemente conmigo
todo el rato, ayudarme con las cosas prdcticas, abrazarme y llorar a la vez,
apartarme de la gente, intentar que estuviera calmada y, sobre todo, dejarme
hablar de Josu y recordarme continuamente detalles, anécdotas de su forma de
ser y recuerdos que teniamos”. Marta.
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Hasta ahora, hemos hablado de lo que hemos sentido, del momento y el
lugar donde lo hemos vivido, de quienes nos han acompanado y ayudado.
En esta Ultima parte, queremos compartir como hemos vivido cada uno la
perdida de nuestro hijo. Si en los primeros momentos sentimos que nunca
saldremos de un dolor tan duro y desgarrador, mas tarde nos hemos dado
cuenta que con el tiempo nuestro dolor ha cambiado y poco a poco lo vamos
afrontando.

Lo que nosotros mismos hemos sentido, pensado o hecho para salir
adelante en esos momentos tan dificiles, unas veces nos ha ayudado y
otras no. Lo importante es que con nuestra actitud en el pasar del tiempo
vamos cambiandoy superando. Somos nosotros los que encontramos como
mitigar nuestro dolor y qué es lo que nos ayuda a vivirlo para seguir hacia
delante. Aqui lo compartimos con vosotros.

Lo QUE No Nos AYUDA

Ew nuestvo mamejo emocional.

Lo que sentimos no es ni bueno ni malo, pero lo que hacemos con esos
sentimientos puede ayudarnos o no. La actitud que tengamos y la forma
en que asimilemos nuestras emociones pueden ayudarnos a afrontar la
situacién. Por eso, haciendo un esfuerzo al rememorar todo aquello que
vivimos, nos hemos dado cuenta de como, a veces, nuestra forma de vivir
(canalizar) nuestros sentimientos hizo que nos sintiéramos peor y nos
dificulto seguir adelante en nuestro camino.

Uno de los sentimientos que mas dano nos hizo es la culpa. Sentirla es,
muchas veces, inevitable pero siempre nos hace sentir mal.
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“Sin duda, si hay un enemigo en este camino, he sido yo misma. No dejar de
sentirme culpable y responsable tnica de la muerte de Guillermo y de todo lo
que rodeo su vida y su ausencia”. Cristina.

La culpa esta relacionada con pensamientos sobre lo que hicimos o no
hicimos, sobre lo que paso. Por consiguiente nos hace quedarnos, una y otra
vez, en el pasado, y no nos deja caminar por el presente hacia el futuro.

“Pensar que no pedi la suficiente informacion sobre la intervencion de mi hijo
y, aunque sabia que era muy complicada, no ser consciente de la envergadura
que suponia y de los riesgos. Este sentimiento de culpa es muy fuerte, porque
piensas que has llevado a tu hijo a ciegas a la operacion”. Carmen.

Otras veces nos invaden sentimientos muy intensos, como la rabia, el odio o
el rencor que tampoco nos ayudan porque nos hacen depositar esa culpa en
los que nos rodean, impidiéndonos asumir la situacién y estancandonos en
el dolor.

“Sobre todo, sentir tanta rabia y, de alguna manera, culpabilizar a los demds de
mi propia angustia. No asumir plenamente que es mi angustia y mi dolor y que
nadie va a sentirlo como yo, aunque lo sentirdn de alguna manera y también
muy dolorosa”. Marta.

“Sentir odio y rencor, a veces culpamos a un tercero y le deseamos males. Ese
deseo puede enquistar nuestro dolor y avivarlo continuamente”. Carmelo.

Otros sentimientos que nos perjudican son los miedos relacionados con
la pérdida y la angustia que nos transmiten porque tienen en nosotros un
efecto paralizante.

“Nos queda mucho miedo a pasar otra vez por lo mismo, a la muerte o
enfermedad de un ser querido. Eso no te ayuda nada a sequir adelante, porque
creo que nos paraliza y no nos deja disfrutar el presente”. Ana.



Ew el momejo Ae nuestvos pensamientos.

Pero lo que sentimos esta muy ligado a los pensamientos que tenemos.
A veces nos centramos en un pensamiento y nos hace sentir mal, otras
veces pensamos en algo positivo para nosotros y nos hace sentir bien.
Los sentimientos, las emociones, no se pueden cambiar, sin embargo, los
pensamientos si. Nosotros somos duefios de dirigir lo que pasa por nuestra
mente. Con el tiempo, nos hemos dado cuenta de que algunas de nuestras
creencias nos estancan en nuestro duelo.

No nos ayuda pensar que nuestro dolor es tnico.

“Que nadie nos comprende. Nuestra pareja, hermanos, los otros también tienen
dolor: el suyo”. Araceli.

Nos hace cerrarnos a los demasy tener una actitud que nos aleja de los otros.

“No me ha ayudado el hacerme un poco la victima con “a mi me ha pasado esto
y ya no hay mds dura ni mas dificil situacion en la vida de nadie, a nadie le va a
pasar algo tan duro”, te sientes superior en el grado de dolor y jno hay nada mds
ridiculo! En vez de acercarme a los demds, a su dolor, te alejas de ellos”. Marta.

“Tampoco ayuda el pensar que mds que tu no puede sufrir nadie la pérdida de tu
hijo, hay que pensar que hay otras personas muy cercanas que también lo pasan
mal y que no saben cdmo actuar, no podemos acaparar el dolor”. Carmen.

Tampoco nos ayuda hacernos reiteradamente preguntas sin respuesta.

“Se repiten de manera incesante. Nos ayudan a buscar una justificacion, pero
nos minan por dentro. iPor qué a mi? ;Qué he hecho para merecer esto? Mds
preguntas repetitivas. La realidad es que tenemos que aprender a vivir con lo
que ocurrio, con lo que hicimos y dejamos de hacer”. Carmelo.

Dar vueltas a todo y obsesionarnos con preguntas que no tienen respuestay
nos generan mucha angustia.

37



38

“No me ayudaban nada las prequntas sin respuesta. Primero me obsesionaban
los por qué. Por qué a mi, por qué a él, por qué fulanita tiene cuatro hijos y
todos sanos, por qué a menganita, que es mala persona, no le pasa nada malo.
Luego los como, donde... Como estard Ignacio, donde estard, me echard de
menos, tendrd frio. Un dia, no sé cudndo ni por qué, comprendi que todas esas
preguntas NO ME AYUDABAN NADA, que nadie iba a responderme, que mi hijo
no iba a asomarse por ninguna ventanita del cielo a decirme que todo estaba
bien. Acepté que no hay que buscar explicaciones cuando no las hay y, sobre
todo, no compararse con nadie”. Ana.

Tampoco nos ayuda recordar y centrarnos sélo en las cosas negativas, en lo
que nos duele.

“El pensamiento continuo de recrearte, aunque no quieras, en los momentos
mds duros vividos de hospitales, tanatorio, entierro, y no dejar salir otros
positivos, como puede ser la sonrisa de tu hijo, un beso, un te quiero”. Carmen.

Ew lo que hacewos.

Es muy dificil el camino tras la muerte de nuestro hijo, y con el tiempo hemos
ido viviéndolo afrontando el dolor y la pérdida. En nuestro caminar, nos
hemos dado cuenta de lo importante que es la manera que tengamos de
mirar lo sucedido. No elegimos lo que nos ha ocurrido, pero podemos decidir
como tratar de afrontarlo.

No nos ayuda aislarnos ni pensar que somos tan fuertes que no necesitamos
a los demas.

“Tampoco ayuda el pensamiento de creer que eres muy fuerte y que no necesitas
ayuda externa y que puedes salir solo adelante. Creo que tardé tanto en salir del
abismo, porque no sabia como vivir con ese dolor tan intenso, y muchas veces
me recreaba en el dolor”. Carmen.

No nos ayuda esperar cosas de otros sin decirselo y, a veces, culpandoles por



no adivinar cémo nos sentimos o lo que necesitamos.

“No me ha ayudado esperar mds de los demds (me ha hecho sentirme muy
mal)”. Gema.

“Echas la culpa a los demds de que no te pillan, no te entienden, no saben en
su momento lo que tu necesitas, nunca ves tus fallos, tus propias angustias que
salen de la gran ausencia que es perder un hijo y te permites el lujo de machacar
a los demds”. Marta.

“No ayuda el querer que la gente se muestre como tu desees que lo hagan,
esto lo he llevado mal mucho tiempo, hubo una amiga y algun familiar que
pensé, en su momento, que no estuvieron a la altura, que no nos querian y que
solo pensaban en ellos, pero ahora, visto en la distancia, creo que fui demasiado
dura y cada uno se muestra como bien sabe o puede, y debemos dejar que cada
uno actue segun su criterio, y esto no te ha de hacer sentir incomoda con estas
personas”. Carmen.

No nos ayuda dejar de hacer las cosas que nos gustan, con las que
disfrutabamos.

“Uno no tiene ganas de nada, pero si iba al basket cada domingo, pues segui
yendo aunque estuve como una automata bastante tiempo. No me divertia,
pero estaba en otra realidad que ayudaba. Del partido estaba como ausente la
mitad y la otra mitad “enterdndome”. Araceli.

Tampoco nos ayuda no permitirnos sonreir.

“No querer sentir de nuevo la alegria de vivir. Pensar que la vida ya no merece
la pena. Hay que permitirse volver a ser alegre y disfrutar de la vida”. Carmelo.

“No ayuda el pensar que, a partir de ahora, no vas a poder reir, ni disfrutar, y, si
algun dia ries o te diviertes, te sientes mal porque piensas ;como soy capaz de
reir con lo que me ha pasado?”. Carmen.
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Ni nos ayuda forzarnos a estar bien todo el rato.

“Me hubiera encantado ser mds débil en el sentido de demostrar mi interior
y mis penas mds claramente a los demds. En estos momentos, me hubiera
encantado quitarme la mdscara y salir entera con todos mis sentimientos y
manifestar todo el dolor, poder llorar mds abiertamente delante de los demds,
poder expresar lo que siento sin que me salga rudo o brusco... pero creo que
para eso, yo tendria que volver a nacer”. Marta.

“A veces he llegado a ocultar o tapar el dolor, pero antes o después aflora”.
Carmelo.

Muchas veces, debido a la angustia que tenemos, hacemos cosas en exceso
o en defecto, que no contribuyen a aliviar nuestro dolor.

“Comer compulsivamente, cogi 20 kilos, porque el tinico alivio que encontraba
era comer. Cuando me di cuenta de la pérdida de control que suponia, me
asusté”. Mariajo.

Tampoco nos ayuda, buscar soluciones de forma precipitada, como puede
ser un nuevo embarazo, sin darnos cuenta de que necesitamos un tiempo
para volver a estar bien,

“Alalarga, no meayudaba pensar que tener mds hijos curaria antes la herida. Mis

nifiosnomehan hechosentirpeor,al contrario,sonvidayalegria pura, peronohan
sido un sustituto ni han aminorado el sentimiento de pérdida de Lucas”. Mariajo.

LO QUE Nos AYUDA

Ew nuestvo mamejo emocional.

Nos ayuda enfrentarnos al sentimiento de culpa y tomar decisiones que nos
ayuden a dejarlo atras.

“Era inevitable pensar y preguntarme en si hicimos bien con la eleccion. ;Qué
o0s voy a decir que no sepdis? Pues si, pensé en todo y decidi que no podia pensar



y pensar sin mds. Asi que decidi que iria a hablar, uno por uno, con todos los
profesionales involucrados en la vida de Marcos. Después volvi a decidir, que ya
estaba todo hecho. Que habiamos decidido con toda la informacion posible,
pensando en que haciamos y le ddbamos a Marcos lo mejor y, aun asi, no
sobrevivio. sPor qué? No lo sé. Pero lo que si sé es que no hay respuesta. Sé que
paso y que fue asi. Cuando uno llega a esto, creo que es cuando empieza a
aceptar que hemos perdido a nuestro hijo. Y empecé a caminar sin Marcos, con
mucho dolor, pero a caminar... No a estancarme en culpas que a nada bueno
me llevaban y prequntas que no tenian respuestas”. Araceli.

También nos ayuda deshacernos de los sentimientos que nos bloquean.

‘Mandé la rabia a paseo. Y, sin darme cuenta, también me liquidé el
resentimiento que esto podria ocasionarme”. Araceli.

Para exteriorizar los sentimientos y poder afrontarlos es bueno el desahogo
con llanto. A veces ayuda llorar en compania, compartiendo.

“Lo mds destacable de esos primeros momentos fue el abrazo con mi marido.
Llordbamos los dos. En ese momento, estdbamos solos”. Mariajo.

Otras veces, llorar en la intimidad.

“Al llegar a casa solos, creo que fue la primera vez que pude llorar de verdad. El
ver sus fotos, sus cosas esperdndome, su conejo, el perro que tanto queria... Fue
desolador, pero creo que senti alivio de poder llorar a solas por fin”. Cristina.

Cada lagrima tiene su lugary su necesidad, porque cada momento es diferente.
La intensidad del llanto también es distinta seglin el momento. No lloramos
igual al principio que mas adelante. Hay lagrimas de rabia, de tristeza, de
ausencia, de melancolia, de recuerdo, lagrimas de alegria, de ternura...

‘Al volver del hospital a casa, me acosté en el sofd cama que Virginia y yo
habiamos compartido la noche anterior. Me acurruqué en el lado que habia
ocupado ella, y abrazada a su oso, llorando, ya si, sin parar, dedique el resto
de la noche a esperar el amanecer, sin la esperanza de que fuera a mejorar las
cosas.”. Maria.
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Hay un tiempo en el que quieres llorar y un tiempo en el que quieres dejar de
llorar (o llorar menos, o llorar de otra manera). Pasas del llanto de amargura al
llanto de tristeza, que viene algo mas tarde.

“Cuando empecé a llorar, senti un vacio muy grande; jpena? jtristeza? No sé,
creo que esto viene después”. Araceli.

Ew & mowmejo Ae wuestvos pensowmientos.

Podemos buscar pensamientos positivos y cambiar las incesantes preguntas
sin respuesta por ideas que a nosotros nos ayudan y nos hacen sentir mejor.

“Pensar que habia dejado de sufrir; pensar que sigue conmigo, aunque no como
a mi me qgustaria; pensar que es el dngel de la guarda de mis hijos; pensar que
nos volveremos a encontrar; pensar en la mision que tenia en China, buscando a
sus hermanos; pensar que no estaba solo, que el abuelo lo cuidaria alli arriba...”
Mariajo.

Nos ayuda pensar que, dentro de la situacion tan dificil que vivimos, hemos
descubierto valores en nosotros mismos.

“Fui capaz de tenerlo, de ayudarle, de quererle, de cuidarle, de estar encima. FUI
CAPAZ.Si alguien me hubiese contado por lo que tenia que pasar, hubiese dicho
“Imposible, yo no puedo soportar tanto dolor sin terminar colgdndome”, pero
no, no fue asi. Mi hijo me hizo fuerte y me hizo feliz, ihay mejor regalo que ése?”
Mariajo.

A veces, los recuerdos duelen mucho. Duelen, porque nos constatan la
ausencia. Sin embargo, el recuerdo de los buenos momentos nos ayuda a
enfrentar esa ausencia y a valorar que lo vivido ha merecido la pena.

“Aquella fue una noche muy dura, en la que apenas dormimos mi mujer y yo.
Yo me pasé la noche recordando los buenos momentos que habia disfrutado
con ella, los siete mejores meses de mivida”. Luis.
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“Con el tiempo, te das cuenta que esos pensamientos duelen, te crean mucho
sufrimiento y te hacen sentir peor. Hay que consequir, cada vez que venga un
mal recuerdo, apartarlo inmediatamente, recrearte en su sonrisa, sus travesuras
o, simplemente, en que ha estado en mi vida y ha merecido la pena”. Ana.

“Me ayuda pensar en Lucas, en sus ojos, en su sonrisa, me hizo fuerte, me hizo
valorar las cosas sencillas: un paseo, empujar un columpio, mirar las nubes. Me
hizo fuerte para adoptar a un hijo con necesidades especiales”. Mariajo.

Somos capaces de seleccionar lo que nos puede ayudar, hasta lo que antes
nos angustiaba, ahora al recordarlo, nos hace sonreir...

“Recordar la sonrisa rota de Marcos. Cuando reia. Cuando con un gesto ‘de
pillo” se enroscaba la sonda en su dedito y tiraba de ella y se la sacaba. Esto me
ayudaba”. Araceli.

Ew lo que hacewos.

Nos ayuda hacer tangibles los buenos recuerdos para que no se olviden o
para homenajear a nuestros hijos y su paso por nuestras vidas.

“Elaborar un dlbum con TODAS sus fotos (sus tios cuando se enteraron, me
mandaban fotos de él) fue para mi una despedida. En algunas, escribia frases o
comentarios, fragmentos de algunos libros que me gustaban... Fue, sin duda, mi
pequeno homenaje y mi despedida... Luego, al verlo en conjunto, se mostraba
una vida corta, pero llena, feliz... En el dlbum aparece todo lo que mi nifio me
dio y, entonces, es cuando empecé a pensar que, pese al dolor, merecio la pena
el haberle conocido, que no renunciaba ni a uno solo de los momentos pasados
con él...” Cristina.

Son gestos y hechos en el dia a dia los que nos ayudan a ir enfrentando el
dolor.

“Poner fotos de mi hijo por muchos sitios, poner flores en mi casa al lado de
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su foto, mantener su armario con alguna cosa que a él le gustaba, llevar un
amuleto de él siempre, grabarme y oir sus canciones preferidas, en definitiva, ir
integrdndome con él, aunque no estuviera, hasta darme cuenta de que somos
inseparables, que siempre le llevo puesto”. Marta.

Coincidimos en que, a pesar de necesitar nuestros momentos de soledad,
nos ayuda tener una actitud de apertura a los demas, a aquellas personas
que nos quieren y pueden ayudarnos.

“Me costaba salir de casa y con los amigos. No hubiera ido a esa Semana Santa
de abril que ellos organizaron y me hubiera quedado en casa. Pero hice el
esfuerzo. Si no se hubieran empenado, no hubiera ido. Después alli, me encontré
desubicada... Si me pesaba el alma como una losa, icomo iba a tirar de mi
cuerpo? Pero tiré. Mal estaba en todas partes y, ipor qué alli no, pensé? Pensé
en todo lo bueno que tenia: amigos, cuidados, atencion, carino, compania,
montanas, drboles, naturaleza, cielo azul, aire limpio y frio en la cara, la belleza
de todo lo que me rodeaba. Y alli también me encontré mds cerca de Marcos.
Tuvimos nuestros momentos de intimidad y dolor en soledad, pero también
con amigos que nos querian. Y esto es bueno. Reconoci que habia sido mejor ir
con ellos que quedarme en casa rumiando y mascullando dolor. Luego, siempre
habria tiempo para sequir enfrentando y transitando por el dolor a solas, como
asi fue”. Araceli.

Pero no siempre resulta facil la comunicacion con los demas. Al principio,
escribir puede ser mas facil que hablar, y nos puede ayudar a mantener la
conexion con los demas, a acercarnos y expresar lo que no podemos decir en
voz alta.

“Escribir me ha ayudado también en mi conexion con mifamilia, poder decirles
cosas que, de otra manera, no hubiera sido posible”. Marta.

“Senti la necesidad de dar las gracias a la familia, a los amigos, a los doctores... y
escribi una carta que publicaron en el periddico local”. Mariajo.

Compartir mediante la escritura nuestra pérdida con los que nos conocen
puede ser una necesidad y, a la vez, es un buen recurso personal que nos
ayuda a soportar el sufrimiento y a combatir el aislamiento.



“Escribi un mensaje breve, muy breve, a mi familia “virtual” adoptiva. Mi
pequerio guerrero se ha ido a jugar con las estrellas. Eran casi las cuatro de la
madrugada y, de pronto, mi ordenador empezo a lanzar mensajes de todas
partes. Tengo cientos de mensajes en el mail, en el blog, en el movil...Yo no me
di cuenta hasta entonces de lo querido que era MI HIJO”. Rosa.

SegUn pasa el tiempo, escribir sigue ayudando, recordamos la importancia de
lovivido y a los que nos acompanaron.

“Preparé una carpeta con una foto y una carta para cada una de las personas
que habian sido importantes en nuestras vidas con Marcos, se lo fui preparando
uno a uno y me quedé muy a gusto”. Araceli.

Escribir tiene un efecto muy positivo sobre nosotros, nos permite reordenar
nuestras ideas, transmitir nuestros pensamientos, nuestros sentimientos y

emociones, poniéndonos en conexién con nosotros mismos.

“Como me cuesta llorar, esos momentos de soledad en el cuarto de mi hijo con
mi cuaderno y ldpiz me favorecian mucho para quitar amarqura”. Marta.

A veces, necesitamos escribir a nuestro hijo para despedirnos y poner en
palabras aquello que queremos decirle.

“Escribir a mi hijo me ayudo a ir aceptando su ausencia”. Cristina.

“Le escribimos una carta que le pondriamos a su lado, junto a su pijama. No
recuerdo en absoluto lo que le decia en ella, pero creo que era una despedida”.
Araceli.

También nos ayuda tiempo despugs.

“Una carta que conservo hablando a Marcos y despidiéndome de é€l. La escribi,
no recuerdo, si antes o después de la misa, pero, mds o menos, un mes después

de fallecer, creo”. Araceli.

Aveces nos ayuda que sea un profesional el que nos vaya guiando en nue
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tareas.

“Ese escribir, si es un poco dirigido por algtin profesional que te va siquiendo la
pista, es mejor”. Marta.

Escribir también nos puede ayudar a compartir lo que sentimos y sienten
nuestros hijos sobre la pérdida de su hermano.

“Unade las actividades de despedida que hicimos los 3 fue escribir pensamientos,
cosas que nos apetecia decirle a Sofia, en un papel, luego lo pegamos en un
globo y lo soltamos hasta que, poco a poco, se fue acercando a Sofia, nuestra
estrella”. Luisa.

Muchos de nosotros hemos hecho homenajes en recuerdo de nuestro hijoy
nos hemos dado cuenta de que nos ha ayudado hacer cosas en su memoriay
agradecer todo lo que hemos vivido junto a él.

“Como homenaje, lo que hicimos fue plantar un nogal junto a otros drboles en
un parque. Mds tarde, plantamos otros dos drboles en los afos de nacimiento
de las ninas. Crecerdn juntos y algtin dia dardn sombra y proteccion”. Carmelo.

“Hicimos una misa homenaje a Laia en Valladolid, para que todos los que no
estuvieron en Madrid, que fue la mayoria de nuestros conocidos y familiares,
pudieran compartir con nosotros esa despedida... Para mi, lo mds destacable
fueron dos momentos: uno, la lectura de la carta a Laia, y otro, fue cuando
nos regalaron la foto enmarcada de una rosa. Esa rosa, en blanco y negro, es
Laia, la rosa nimero 12...una rosa por cada uno de los amigos. La foto de la rosa
numero 12 fue la que nos regalaron nuestros amigos, y ahora estd colgada en
nuestro salon como homenaje a ella.” Luis.

No sélo en los primeros momentos, también ayuda hacerlo en fechas
senaladas.

“Estoy segura de que me han ayudado mucho y me siguen ayudando los
cumplearios que hemos hecho con sus amigos, los festivales de musica que
hacen en su honor en el instituto, nos ha ayudado a mantener vivo su recuerdo
yairdiciendo adics.” Marta.



En algunos momentos, hemos necesitado saber cuanto dura el duelo.
Muchos profesionales hablan de dos anos, de tres... nosotros creemos que el
tiempo no puede ser un marcador, porque no se trata del tiempo que pase,
sino de lo que hacemos en ese tiempo. Marcarnos, poco a poco, metas, nos
ayuda a ir construyendo nuestro propio camino.

“Me ayudo darme cuenta de que este proceso es como un camino largo y me
gusta ponerme metas pequenitas cada mes, cada ano”. Marta.

Consideramos importante permanecer activos, tener ganas de salir adelante,
para enfrentarnos al dia a dia, poco a poco.

“Nosotros vamos saliendo poco a poco intentando ser felices, porque la
infelicidad ya nos la da la vida sin buscarla. Si la vida es una lucha continua, yo
moriré peleando”. Eva.

Aunque resulta duro, nos ayuda tener el valor de buscar la felicidad en medio
del dolor.

“Sorprendernos riéndonos con algo que nos hace gracia y disfrutarlo, a pesar
del dolor”. Araceli.
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7. Conclusidmn

En esta guia nos hemos centrado en los momentos mas duros y dificiles,
los primeros momentos tras la pérdida, queriendo plasmar el torbellino de
sentimientos y sensaciones que te desborda, te bloquea, te transforma y te
impide ser tu mismo, en un intento por explicar porqué la actitud de los que
nos rodeais se vuelve tan importante.

Creemos que no hay normas que establezcan qué debemos hacer nosotros
ni como debéis comportaros los que estais a nuestro alrededor, porque no
todo el mundo siente el dolor de la misma forma. El dolor es Unico y cada
uno lo vive a su manera. Sin embargo, al volver a recordar, pasado el tiempo,
hemos comprobado que algunas actitudes nos ayudaron, tanto si fueron
nuestras como de los que nos acompanasteis. Por el contrario, otras actitudes
contribuyeron a aumentar el dolor.

;Qué pediriamos a los que estan a nuestro lado en los primeros momentos?
Simplemente, eso, que estéis a nuestro lado y que nos preguntéis qué
necesitamos y como queremos que nos ayudeéis. Que nos mostréis vuestro
carifo y nos ayudgéis con los tramites cotidianos. Que nos facilitéis la
informacion necesaria y, si lo deseamos, la mayor cantidad de opciones
posibles, para que podamos elegir como queremos vivir la despedida de
nuestro hijo. Es muy importante que se nos pregunte y que se respeten
nuestras decisiones. Son momentos cruciales que van a sentar las bases
sobre las que empezamos a afrontar nuestro duelo.
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También hemos comprendido que, aunque el paso del tiempo modifica el dolor,
es sobre todo lo que hacemos a lo largo de ese tiempo lo que nos ayuda a aceptar
la pérdida y a volver a vivir. ;Qué podemos hacer nosotros para ayudarnos?
Podemos afrontar y desechar sentimientos que como la culpa o la rabia nos
blogueany limitan. Podemos esforzarnos en buscar y rescatar los pensamientos
y recuerdos positivos, y tratar de materializarlos en actos que contribuyan a
enfatizar el valor de la vida de nuestros hijos. Podemos, sobre todo, mantener
una actitud activa y constructiva que nos ayude a recobrar la paz.

Llegado al final de este trabajo, nos hemos dado cuenta de que queremos
continuar, llegar a las siguientes etapas que es necesario pasar, porque
sabemos que se llega a ellas. No importa las decisiones que hayamos tomado.
Lo importante es saber que hicimos lo que nos parecié mas apropiado dadas
las circunstancias y ahora seguimos adelante.

Queremos ser tu apoyo si lo necesitas, por eso puedes contar con nosotros...

Teléfowo 9| 373 €7 4¢ / e-manll: grupoduelo@menudoscovazones.ovg
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