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Resumen

En esta investigacién se han explorado los cambios experimentados por las parejas
con hijos a los que se les ha diagnosticado una cardiopatia congénita. La situaciéon de
estrés en el momento del diagndstico y los cambios profundos que se producen en las
vidas de estas parejas, justifican plenamenta la atencion prestada. Asi, se ha realizado
un estudio longitudinal de casos prestando especial atencibn a los cambios
experimentados en las redes personales de estas parejas como un indicador de los
cambios psicologicos, sociales y de valores sufridos en el proceso. Los casos han sido
seleccionados con la ayuda de la ACIC. Igualmente, se han entrevistado a los propios
afectados y se han comparado sus vivencias y testimonios con los de sus padres y
otros afectados participantes en los grupos de ayuda de la asociacion.

Después de una adecuada conceptualizacion tedrica de la enfermedad, la muerte, el
proceso de duelo y el apoyo social (incluyendo los grupos de autoayuda) se analizan
los diferentes casos y se propone un conjunto de patrones de evolucion de estas
parejas. Estos patrones se han clasificado en cuatro tipos de redes ideales: la

normalizada, la natural, la institucionalizada y la medicalizada.

La red “normalizada” es aquélla que no ha sufrido modificaciones en su estructura
como consecuencia de la enfermedad. A pesar de ello, si pueden existir
modificaciones en cuanto a la funcién que los alteri tienen en la misma (normalmente
con mas funciones de apoyo emocional). La red “natural” es aquélla a la que se
incorporan padres, madres y/o afectadas/os por una cardiopatia congénita sin la
intervencion de ninguna asociacion de cardiopatias congénitas. La red
“institucionalizada” es aquélla a la que se incorporan distintos alteri relacionados con
una asociacion de cardiopatias congénitas. Dicha presencia de alteri puede ser mayor
0 menor en cada caso. En esta situacion tales alteri pueden ser tanto personal técnico
de la asociacion, como padres, madres y afectadas/os cuya relacion se establece a
través de la propia asociacion. En ocasiones pueden darse dos o mas asociaciones de
cardiopatias congénitas. Por ultimo, la red “medicalizada”, es aquélla a la que se
incorpora personal sanitario y social, teniendo una funcién béasicamente de
proveedores de informacion. Estas redes se contraen y se concentran las funciones de
apoyo a partir del diagnéstico y recuperan una cierta normalidad con la superacion de
la operacién y el ingreso en la escuela de los nifios y nifias afectados/as. Ademas de
estudiar estos cambios y recoger sus testimonios, se proponen medidas de sencilla
aplicacion que pueden reducir el sufrimiento y mejorar la adaptacién de estas parejas

a la nueva situacion.
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Abstract

In this research we have explored the changes experienced by couples with children
who have been diagnosed with congenital heart disease. The stress situation at the
time of diagnosis and the profound changes occurring in the lives of these couples,

justify widely this investigation.

First, we have conducted a longitudinal study of cases with particular attention to
changes in personal networks of these partners as an indicator of the psychological,
social and value suffered in the process. The cases were selected with the help of the
ACIC. Also, they have interviewed the affected people and compared their experiences
and testimonies with their parents and other people involved in support groups of the

association.

After an adequate theoretical conceptualization of iliness, death, the grieving process
and social support (including support groups) this research discusses the different
cases and proposes a set of patterns of evolution of these couples. These patterns
were classified into four types of networks ideals: the standard, the natural, the

institutionalized and medicalized.

The network "standard" is one that has not changed in its structure as a result of the
disease. However, there can be changes in the function that alters have in it (usually
more emotional support functions). The network "natural” is one which incorporates the
parents and / or affected / os for congenital heart disease without the intervention of
any association of congenital heart disease. The network "institutionalized" is one
which incorporates the various alters related to an association of congenital heart
disease. Such presence of alters may be higher or lower in each case. In this situation
such alterity can be both technical staff of the association, as parents and concerned / |
whose relationship is established through the association itself. Sometimes there are
two or more associations of congenital heart disease. Finally, the network
"medicalized" is one which incorporates personal and social health, having a basic

function of information providers.

These networks shrink after the diagnosis and focus on support functions, achieving
some normality after the return to the school of the children affected. In addition to
studying these changes and collect their testimonies, simple measures are proposed
application that can reduce suffering and improve the alignment of these couples to the

new situation.
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INTRODUCCION

La preocupacion por la enfermedad es algo inherente al ser humano. A su vez, la vida
y la muerte pueden ser conceptualizadas como un continuum alterado por la
enfermedad. Este caracter disruptivo de la enfermedad genera reacciones dirigidas a
adecuar la vida cotidiana a la nueva situacion. El entorno social inmediato puede
aportar el apoyo necesario para que esta nueva situacién sea menos estresante y, en

ocasiones, el apoyo también puede proceder de organizaciones e instituciones.

La presente investigacion surge de la reflexion sobre los efectos sociales y culturales
de la enfermedad. Después de mas de veinticinco afios de ejercicio profesional como
enfermero asistencial sigo constatando como la salud se ha ido convirtiendo en
mercancia al tiempo que sigue sin resolverse la necesidad de una asistencia
multidisciplinar en la que ademas de una vision biomédica se trate a la persona

enferma teniendo en cuenta aspectos psicologicos y sociales.

La incorporacién de la Antropologia Social y cultural a mi bagaje intelectual, me ha
ayudado a comprender muchos aspectos de la vida diaria de las personas afectadas
por una enfermedad. Durante los siete afios que he dedicado a la presente
investigacion, se han sucedido eventos de todo tipo. Como cualquier persona ante la
vida, he experimentado alegrias y tristezas, pero ante estas situaciones la propia
investigacion me ha ayudado a crecer no s6lo como investigador, sino también como
persona. No puedo sino recordar la circunstancia de la pérdida de un familiar préximo
y el forzado disimulo de mi tristeza en las entrevistas con mis informantes, los cuales,
de forma totalmente desinteresada, me explicaban sus sentimientos, sus temores y el
miedo constante ante el riesgo de muerte de sus hijos. Sus testimonios tenian el
efecto de una vacuna — en términos médicos — que me ayudaban a realizar mi propio

proceso de duelo constatando que siempre hay situaciones mas dificiles.

Creo que una investigacion no se precia como tal sin la existencia de dificultades en su
evolucion. Como algun profesor me explicaba en uno de los muchos cursos que uno
hace para estar al dia en su profesion, la investigaciébn es una gran carrera de
obstaculos. Al principio dudaba de esta afirmacion, pero poco a poco me he dado
cuenta de la precision de la afirmacion. En mi caso, cuatro han sido las dificultades
mas importantes. En primer lugar el contenido de la propia investigacion. Si al principio
decia que la salud o la enfermedad debemos contemplarlas desde un ambito
“‘multidisciplinar”, es precisamente esa multidisciplinaridad la que me ha puesto

muchos obstaculos. La realizaciébn de una investigacion cuyo contenido incluye
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aspectos médicos, psicoldgicos, sociales y antropolégicos no ha sido facil. Siempre
piensas que se queda algo en el tintero, que coexisten muchos aspectos, pero qué
duda cabe que toda investigacion debe tener algunas puertas abiertas a nuevas

investigaciones que cubran los aspectos que no son tratados en la misma.

En segundo lugar, el factor tiempo siempre ha sido un enemigo importante. El tener
que conjugar una jornada laboral con la investigacion no es facil. A la doble jornada se
le ha unido ademas de la asistencia a congresos, impartir clases como profesor
asociado durante dos cursos lectivos en el Departamento de Antropologia social y
cultural de la Universidad Autonoma de Barcelona.

En tercer lugar, las dificultades generadas por la actual Ley de Proteccion de Datos,
gque imposibilitan la obtencion de datos de informantes de una forma rapida a través de
los propios hospitales donde son atendidos los nifios y las nifias con una cardiopatia

congénita.

Finalmente, mi falta de fluidez con la lengua inglesa. Esta deficiencia ha sido
subsanada en muchas ocasiones por la blusqueda de articulos y libros traducidos al

castellano o del soporte familiar que ha traducido los articulos clave.

Es necesario sefialar que a partir de este momento, en toda la tesis, hablaré en plural.
Esta circunstancia no solo se debe a cuestiones literarias o de “guardar las formas”,
sino también a la conviccidon personal de que cuando en una investigacién se
presentan sentimientos aflorados durante las entrevistas con nuestros informantes, la
investigacion pasa de ser un trabajo personal a un trabajo colectivo, también de las
madres y de los padres de afectados y afectadas con los que he tenido el placer de
convivir durante estos afios en muchas de las actividades organizadas en el seno de la
Asociacion AACIC.

De esta manera, en nuestra investigacion podemos observar cémo tanto padres como
madres de nifios afectados por una cardiopatia congénita, recorren un largo camino.
Un camino que se inicia en el momento que reciben la noticia de la enfermedad de su
hijo/a. llusiones y expectativas se ven alteradas en el mismo momento de nacer el
bebé. De la desesperacion a la aceptacion pasardn meses o incluso afios. En este
proceso conocido como Proceso de Duelo, sera de vital importancia el apoyo que
reciban de su entorno inmediato. La familia y los amigos juegan un papel fundamental
para minimizar los riesgos psicologicos que pueden derivar de una no aceptacion de la

realidad. Al mismo tiempo, las organizaciones de afectados son un recurso de especial
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interés en estos primeros momentos. Su apoyo es fundamental. Las asociaciones

pueden ofrecer un apoyo afectivo, material e informacion muy valiosos.

El apoyo de tales asociaciones se extiende a medida que el nifio o la nifia con
cardiopatia congénita crece. Por un lado, prestando ayuda a los padres. La
informacion y el apoyo material seran fundamentales para éstos. De una etapa inicial
donde es importante la elaboracion adecuada de un proceso de aceptacion, pasamos
a una etapa de normalizacién. El nifio o la nifia con cardiopatia congénita pasaran
como si de un ritual de paso se tratara, de una etapa de “anormalidad”, a la
“normalidad” mas absoluta. La entrada en la escuela, la participacion en las colonias,
la siempre dificil pubertad, son etapas en las que padres y madres de afectados
mantienen la relacion con estas asociaciones. La experiencia de otros padres, la
informacién de expertos y el apoyo animico son todavia necesarios. De esta manera,
las asociaciones vuelven a tener un rol importante en sus vidas. Uno de los objetivos
de tales asociaciones sera el fortalecer y ampliar las redes personales de padres y
madres. Para ello se crean Grupos de Apoyo donde “cara a cara”, padres y madres

pueden exponer sus temores.

Al mismo tiempo, los propios afectados discurren por las mismas etapas que sus
progenitores. Al llegar a la edad escolar se encontraran con la realidad del dia a dia.
Seran tratados de forma diferente en la mayoria de ocasiones. Su enfermedad en
ocasiones serda motivo de burla. Su adolescencia se vera alterada por problemas de
imagen. Tampoco podremos olvidar la preocupacion creciente de cara a la maternidad
en el caso de las afectadas. La actitud de los padres y de las madres de tales
afectados/as sera de especial importancia para su desarrollo psicolégico frente a la
enfermedad. Una actitud positiva de padres y madres frente a la cardiopatia congénita
favorecera una actitud positiva de los hijos/as. Las asociaciones, de la misma manera
gue en el caso de los padres y de las madres, tendran un papel destacado en su
evolucion. Daran el apoyo esperado y favoreceran la ampliacién de sus redes
personales; en especial en aquellos afectados o afectadas que por una actitud

negativa de sus padres, presentan problemas de relacion.

De esta manera, podremos ver a lo largo de los distintos capitulos, cdmo padres,
madres, afectados y afectadas discurren por diversas etapas. Una primera etapa de
alteracion psicologica hasta la aceptacion de la enfermedad y una segunda etapa en la
que la socializacion de la enfermedad es de vital importancia. En cada una de las
etapas la persona mantendr& o modificard su red personal, en funcién de las

necesidades de cada momento. En ocasiones se vera modificada la estructura de
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dicha red. En otras se vera modificada la funcion de los miembros de la misma,

cambios que no son excluyentes entre si.

*k%k

Por lo que se refiere a los antecedentes de esta tesis doctoral, cabe mencionar que
tras dos afios de Maestria en Antropologia Social y Cultural en la Universidad
Auténoma de Barcelona, defendi en el mes de julio de 2006 la tesis de master Gluten
y corazén. Una aproximacion antropolégica a los cambios sociales y culturales
experimentados por las familias con hijos con enfermedades cronicas. En el mes de
noviembre de ese mismo afio defendi mi proyecto de tesis para la obtencién de la
Suficiencia Investigadora (DEA).

En aquel momento, el objetivo general de la investigacion era poder demostrar la
importancia de las redes sociales en el ambito de la salud. De esta manera partiamos
de una doble pregunta: ¢ Cémo y por qué se asocian los padres de nifios afectados por

una enfermedad crénica?

A su vez planteabamos dos objetivos especificos. Por un lado estudiar las
modificaciones que se producen en las redes personales de los padres y de las
madres de nifios afectados por una enfermedad crénica en el momento de
establecerse un diagndstico definitivo. Por otro, observar el recorrido asistencial que
los padres y las madres realizaban desde que aparecen los primeros sintomas hasta

obtener un diagnostico final.

Como consecuencia de tales preguntas, nacieron dos hipétesis que guiaron todo el
trabajo de maestria y que a dia de hoy siguen teniendo importancia en la presente
investigacion. En primer lugar sefalabamos que: “La mayoria de padres y madres de
niflos afectados por una enfermedad de caracter cronico se asocian a un Grupo de
Ayuda Mutua — GAM — buscando satisfacer aquellas necesidades provocadas por un

acontecimiento estresante de sus vidas”.

En segundo lugar que: “Los Grupos de Ayuda Mutua — GAM — dirigidos a enfermos y
familiares afectados por enfermedades crénicas, favorecen la creacion de una nueva
red social o el reforzamiento de las relaciones ya existentes con un contenido de
apoyo, como respuesta desestresante a un evento importante como es el diagndstico

de una enfermedad crénica.
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Para poner a prueba dichas hipétesis, se contacté con dos asociaciones de familias y
afectados por dos enfermedades completamente distintas, pero con ciertos rasgos en
comun. En primer lugar la Associacio de Celiacs de Catalunya y en segundo lugar, la
Associacio d’Ajuda als afectats de cardiopaties Infantils de Catalunya. Ambas
asociaciones son pioneras en su especialidad dentro de nuestro pais. Por otro lado
ambas enfermedades son crénicas e infantiles. Ademas, a pesar de su actividad, son
desconocidas por el publico en general.

Las técnicas desarrolladas fueron la encuesta, la observacion y el analisis de redes.
Unas y otras han sido utilizadas en la actual investigacion. En consecuencia en la

primera ocasion sirvieron de puesta a prueba y mejora para la siguiente.
Algunos de los resultados obtenidos fueron los siguientes:

La aparicion de una enfermedad de caracter crénico y con riesgo de una muerte
prematura en un hijo, puede desencadenar en sus progenitores un aislamiento social,

una falta de comunicacion entre la pareja, asi como sentimientos de culpabilidad.

El “proceso de duelo” desarrollado por los padres y las madres de nifios afectados por
una enfermedad crénica dependera no solo de las caracteristicas de la enfermedad
sino también de la calidad de la informacion recibida en los primeros momentos del

diagndstico de la misma.

Las angustias y temores generados a partir del diagnéstico de la enfermedad
favorecen la interrelacion con otros afectados, naciendo un sentimiento de comunidad

donde compartir sus experiencias.

Las caracteristicas de una enfermedad pueden originar modificaciones en las redes
personales de los afectados, asi como la de sus progenitores. Estas redes se
orientaran a la satisfaccion de necesidades de tipo afectivo, material y de informacion.
Tales necesidades generalmente son proveidas por la familia y amigos y en su defecto

se buscara en Asociaciones o Grupos de Afectados.

La participacion de la mujer como principal proveedora de cuidados en materia de
salud en su nucleo familiar, condicionara la estructura de su red personal. Esta se

centrard en la familia y los vecinos con residencia mas proxima.

Finalmente en dicho trabajo de Maestria se ponia de manifiesto la necesidad de seguir
investigando en la misma linea, ampliando no soélo el marco tedrico desarrollado, sino

también el nimero de casos observados.
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De esta manera iniciamos una nueva investigacion para la obtencion del grado de
Doctor en Antropologia Social y Cultural. En esta ocasion los objetivos se han dirigido
a estudiar las modificaciones en las redes personales de aquellas personas que de
forma directa o indirecta reciben el diagnostico de una enfermedad cronica con el
objetivo de poder detectar posibles patrones de cambio. Finalmente, hos ocupamos de
determinar el rol que desempenia el entorno social ante una situacion de crisis como es

el caso de una enfermedad.

Como hemos apuntado, las herramientas empleadas nacen de la anterior
investigacion mejorando su contenido tras la puesta a prueba inicial. A diferencia de la
primera, en esta ocasion adquiere una importancia especial la entrevista en
profundidad. En tales entrevistas se ponen en evidencia los sentimientos mas
profundos de aquellas personas que has vivido la experiencia del diagnéstico de una

enfermedad — propia o de un hijo — que le acompafiara durante el resto de sus vidas.

*k%k

La tesis doctoral que tiene el lector entre sus manos esta estructurada de forma que
como si de una matriuska rusa se tratara, cada capitulo es la introduccion del
siguiente. La propia multidisciplinaridad del marco teérico nos obliga a ir de lo mas

general a lo mas especifico.

En el primer capitulo con el titulo De Galeno a Byron Good — Una historia
interminable, podremos realizar un breve viaje por la historia de dos disciplinas que se
ven retroalimentadas de sus conocimientos en muchos momentos historicos,
especialmente a partir del siglo XX. El estudio histérico de la medicina nos aporta no
s6lo los cambios en materia de calidad de vida, de esperanza de vida o mejoras en el
ambito de la salud, sino ademas distintas concepciones del cuerpo humano y de las
causas de una enfermedad. Tampoco podemos olvidar el rol que desempefia el
médico “titulado” que se ve obligado cada vez mas a no dar la espalda a la medicina
popular o tradicional entre otras. De esta manera haremos un breve recorrido por la
medicina por diferentes culturas, Grecia y Roma entre otras, asi como algunos de los

descubrimientos mas importantes que marcaron la historia de la disciplina médica.

Sera la Antropologia y de forma més especifica la Antropologia Médica la que nos
ayudara a entender los distintos comportamientos que cada grupo cultural adoptan
frente a los conceptos de salud y enfermedad. Al mismo tiempo nos ayudara a
comprender los distintos tipos de atencidén asi como modelos médicos existentes, los

cuales deben coexistir en la sociedad sin exclusion por motivos de poder. A través de
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este capitulo nos encontraremos una breve evolucion de la Antropologia de la
medicina, asi como una vision de la enfermedad desde la dptica de esta disciplina. La
nocion del cuerpo y de la enfermedad ayudara a comprender en muchas ocasiones la
existencia de distintas formas de atencién a las que una persona ante la enfermedad

puede acogerse.

El segundo capitulo recibe el hombre de Viajes sin retorno: Sufrimiento, dolor y
muerte. Cuando hablamos de salud y enfermedad no podemos olvidarnos de aspectos
relacionados como son el sufrimiento, el dolor y la muerte. En la mayoria de las
entrevistas realizadas, el sufrimiento, el dolor y la muerte estan presentes en mayor o
menor intensidad. Tratar el tema de la muerte no fue un aspecto prioritario en los
inicios de la investigacion. El dia a dia de las entrevistas realizadas obligaron a prestar

atencion a este aspecto.

Como seflalamos en este capitulo, la vida es un largo camino que un tren recorre y
como tal realiza distintas paradas obligatorias, en la que la muerte es la dltima
estacion. El viaje puede ser mas o menos agradable, con mejor o peor compaiiia si
hablamos precisamente de sufrimiento y en el mejor de los casos, acompafado de

personas que durante el trayecto te van ayudando.

De esta manera en el segundo capitulo encontraremos unas paginas dedicadas al
“proceso de morir”, desde la agonia al entierro y presentando algunos ejemplos
culturales. Comprender la muerte nos facilitara comprender un conjunto de cambios
psicolégicos y sociales que se presentan ante la pérdida de un ser querido, pero
también de un bien preciado como es la salud. Este proceso conocido como “Proceso
de Duelo” es analizado con profundidad desde las distintas corrientes existentes asi
como algunas de las manifestaciones mas comunes que la persona doliente puede
presentar en cada ocasion. El capitulo finaliza con algunas consideraciones que hacen
referencia al proceso de duelo que presentan los nifios, teniendo en cuenta que
algunos de los/las informantes en esta investigacion son afectados y afectadas por

una enfermedad crénica.

El tercer capitulo titulado A la busqueda de un salvavidas, nos conduce a tres
aspectos basicos desde un punto de vista psicosocial. EI Apoyo Social, Las Redes
Personales y los Grupos de Apoyo, son aspectos fundamentales para la supervivencia
de cualquier persona. En la primera parte de este capitulo haremos un repaso a
distintas definiciones de “Apoyo Social”’, antecedentes histdricos, modelos, asi como la

importancia del apoyo social en el &mbito de la salud.
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A continuacién presentamos un breve repaso por los origenes del estudio de las redes
personales y aquellos aspectos mas interesantes para el estudio de la red de cualquier
persona. También podremos observar algunos de los campos de investigacion que

respecto a las redes sociales se vienen realizando.

En la tercera parte de este capitulo se presenta un breve repaso por el origen y
concepto de los Grupos de Ayuda Mutua. Asi, podremos observar algunas de las
iniciativas existentes desde sus inicios en los afos treinta del siglo XX hasta nuestros
dias con el objetivo de proveer apoyo en distintos ambitos de la sociedad.

En el apartado “Cuaderno de bitadcora”, podemos leer muchas de las emociones que
los/las protagonistas de esta investigacion ponen de manifiesto en relacion al apoyo

social, de sus redes personales y del rol desempefiado por las asociaciones.

Finalizamos el capitulo con las conclusiones al marco teérico obtenidas tanto desde

una visién epistemolégica como de los aspectos tratados hasta ese momento.

Tras el marco te6rico, nos adentramos en el cuarto capitulo titulado Metodologia de
la investigacibn. Como su nombre indica, en este capitulo podremos encontrar
aspectos metodolégicos que recogen las preguntas iniciales de la investigacion, las
hipétesis de trabajo, los sujetos y poblacion de estudio, las técnicas utilizadas y sus

herramientas correspondientes.

El quinto capitulo recibe el nombre de Las cardiopatias congénitas y la Asociaciéon
AACIC. De forma breve presentamos aspectos anatémicos vy fisioldgicos del sistema
cardiocirculatorio que nos ayudaran a comprender la importancia de la enfermedad
gque nuestros informantes padecen. Tras este apartado encontramos todos los datos
qgue hacen referencia a la Asociacion AACIC. Esta Asociacion de ambito autonémico
ha aportado no s6lo informacién sino ademas el apoyo necesario apara contactar con
los /las informantes participantes en esta investigacién. En este capitulo podremos

conocer sus origenes, sus objetivos, asi como los servicios que ofrecen a la sociedad.

A partir del sexto capitulo presentamos a partir de las distintas técnicas utilizadas, los
resultados obtenidos en la investigacion que nos ocupa. Precisamente en este sexto
capitulo recibe el titulo de Resultados de la Investigacion (I) Padres y Madres de
afectados. El capitulo se inicia recordando al personaje de Daniel Defoe, Robinson
Crusoe. Asi lo sefialaba un informante que se sentia naufrago ante la enfermedad de
su hijo y sorteando toda clase de obstaculos. ElI momento del diagndstico de la

enfermedad, de la primera intervencién quirargica, el regreso a casa, la incorporacion
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al ambito escolar, las primeras colonias, son aspectos que en este capitulo son
tratados. También quedan expuestos aspectos como son las personas que en tales

momentos prestaron su apoyo, los sentimientos que se generaban, etc.

Sigue bajo el subtitulo de “Una partida de billar” el reflejo de los sentimientos que van
desde la ira hasta las principales angustias de los padres y las madres. Finaliza el
capitulo presentando algunas manifestaciones realizadas en relacion a la Asociacion
AACIC.

En el séptimo capitulo y siguiendo la parte metodoldgica de la presente investigacion
encontraremos los resultados obtenidos a través de las distintas técnicas realizadas a
afectados y afectadas por una cardiopatia congénita. A diferencia de sus progenitores,
los afectados y afectadas recuerdan de forma vaga la primera intervencion quirdrgica o
el momento de conocer su enfermedad. En otras ocasiones y como consecuencia de
la necesidad de varias intervenciones quirdrgicas a lo largo de sus vidas, nos hacen
referencia a su regreso a casa tras la operacion. Como en el caso de sus padres a
través de sus manifestaciones conoceremos sus sentimientos, las personas mas
importantes en cada situacion estresante, su incorporaciébn a la escuela o su
incorporacién nada facil al mercado laboral. Una parte de este capitulo se dedica a las
relaciones de pareja y los miedos existentes frente a una maternidad deseada pero no

conveniente.

Sin duda alguna la presencia de cicatrices y la posibilidad de la muerte conviven con la
persona afectada por una cardiopatia congénita. Por dicho motivo bajo el nombre de
“Bikinis y sudarios” presentamos algunas manifestaciones obtenidas de los afectados
y de las afectadas por la enfermedad. Merece especial atencion la parte dedicada a la

Asociacion AACIC desde el punto de vista de las afectadas y los afectados.

El presente capitulo culmina con un subcapitulo titulado “La sala de los espejos”. En él
podemos comprobar algunas de las diferencias detectadas entre los resultados

obtenidos a través de los padres y las madres, frente a los de afectadas y afectados.

A partir del octavo capitulo se inicia el analisis de las redes personales obtenidas en la
investigacion. De esta manera el capitulo octavo recibe el nombre de Analisis de las
redes personales de padres y madres. A través de este capitulo observaremos las
propiedades obtenidas de las redes personales de los padres y de las madres
participantes en la investigacion: atributos de ego, caracteristicas de las redes,

contenido de las relaciones observadas, asi como la estructura de la red.
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El capitulo noveno, bajo el nombre Analisis de las redes personales de afectadas y
afectados, observamos como en el capitulo anterior, las propiedades obtenidas de las
redes personales de dicho grupo.

En el décimo capitulo y bajo el titulo de Comparando variables, encontraremos un
andlisis de distintas variables que se han tomado en consideracién en la presente
investigacion. Es necesario sefialar que desde el inicio de esta investigacion no ha
existido la pretension de generalizar los resultados, sino por el contrario obtener un
namero casos que refleje el mayor nimero de situaciones frente a la enfermedad

posibles.

En el capitulo decimoprimero y bajo el titulo Analizando a los otros realizamos un
analisis de las personas que a través de las redes personales de los y las informantes
aparecen en sus respectivas redes personales. Se analizan los atributos de tales

sujetos (alteri), asi como el contenido de sus relaciones con el/la informante (ego)

En el capitulo decimosegundo se presenta el resultado final del andlisis de las redes
personales obtenidas en la investigaciéon. Con el nhombre de Estrategias frente a la
cardiopatia congénita en nuestros/as informantes, tendremos ocasion de observar las
distintas estrategias que durante la investigacion han ido apareciendo. Para éllo, se
presentan aquellos casos mas embleméticos de cada una de las estrategias

obtenidas, asi como un andlisis de la red personal de tales informantes.

En el capitulo decimotercero y ultimo de esta investigacibn se presentan las

conclusiones propiamente dichas de la investigacion realizada.

A continuacion de la Bibliografia incluimos tanto los documentos utilizados, como las

distintas herramientas que han conformado la investigacion en los anexos.

Para acabar, debo entrar (y es necesario que vuelva a hablar en primera persona) en
el apartado de los “agradecimientos”. Siempre queda la duda de la posible omision de
algunas personas. Si asi fuera, ruego que me disculpen y se sientan igualmente

agradecidos.

Empezaré por mi entorno mas inmediato. Durante toda la investigacion me he sentido
apoyado por mi mujer — M2 Carmen — y mis hijas — Cisa y Alba. Ellas constantemente
me han aportado el apoyo animico, en especial en esos momentos de “soledad
investigadora” que ponen en peligro —de muerte-- la investigacion. A mi cufiado Pepe y

cufiada Tofii, asi como a mis sobrinos Joel y Henar por su paciencia durante los fines
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de semana de convivencia en el camping y donde me recogia para adelantar mi
investigacion. A mis tios Angel y Neus por estar a mi lado cuando mas los he
necesitado. A Roberto que si nadie lo remedia sera mi yerno y que a dedicado muchas
de sus horas a solucionar problemas informaticos, que no han sido pocos. También no
puedo por menos que tener un emotivo recuerdo hacia aquellos familiares que en
estos afios de investigacion nos han dejado y que me han obligado a reponerme
constantemente de un constante proceso de duelo: Faustina, Miguel Angel, Angel y

Anuncia y unos afios antes Emilio.

Como no puede ser de otra manera, Mamen y Maria han sido colegas y amigas
especiales que durante el doctorado hemos formado un grupo no sélo de intercambio
de informacion, sino también de afecto y de “compafiia de fatigas” durante la
realizacion de nuestras tesis respectivas. Por eso también debo darles las gracias por

ser pafiuelos eficaces de sudores y lagrimas.

Mi agradecimiento a cuantos profesores me iniciaron en la Antropologia y que al cabo
de unos afios tuve el placer de tenerlos como compaferos durante los dos afios de
profesor asociado en el mismo Departamento de Antropologia de la Universidad
Autébnoma de Barcelona. A ellos ademas de agradecimiento, mi admiracion por su
aportacién al mundo académico que desde hace afios vienen realizando. Sin duda me
han hecho vivir con intensidad nuestra disciplina, como aquel primer profesor de mi
infancia que me ensefié a leer. Tampoco quisiera olvidarme de aquellas personas que
con su trabajo silencioso y muchas veces poco valorado, facilitan muchos tramites de
esa siempre “selva burocratica de la Universidad”. A éllos, Raul, Mari Carmen y M?

José, mi agradecimiento.

Que duda cabe que no puedo olvidarme del apoyo ofrecido en todo momento por las
personas que dia a dia trabajan en la Asociaciéon AACIC: Rosa Armengol, Rosana,
Montse, Ainara, Gemma, Carmen, Rosa Martinez y Noelia, asi como a los y las
miembros de la Junta de la Asociacion encabezada por su Presidente José Vas.
Desde el mismo dia de la primera entrevista mantenida por ambas partes han apoyado
mi investigacion y le han dado la difusiébn necesaria para que los padres, las madres,
las afectadas y los afectados me hayan abierto sus puertas y sus corazones de forma

anénimay a los que siempre estaré agradecido.

También mi agradecimiento a Josep Canals e Isidro Maya, los cuales en los inicios de
la investigacion me orientaron y facilitaron material para no perderme en el siempre

dificil bosque de la investigacion.
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Finalmente mi reconocimiento por su trabajo y horas dedicadas a esta investigacion
por parte de mi director José Luis Molina. El ha sido un pilar basico en alcanzar la
meta deseada. Su apoyo no sélo ha sido académico sino también afectivo en los
momentos personales mas dificiles por los que durante estos afios he pasado.
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CAPITULO|. DE GALENO A BYRON GOOD - UNA
HISTORIA INTERMINABLE

“La persona humana es una estructura
indigente, es decir, un ser fragil y
quebradizo, no sélo en su génesis, sino
también en su desarrollo vital y lo es desde

muchas perspectivas® (Torralba, 1998:146).

En el transcurso de la Historia ha quedado patente la relacion entre saberes que
podemos englobar en la Medicina y saberes que podemos incluir en el acervo de la
Antropologia. EI examen, aunque breve de la historia de ambas disciplinas, nos
ayudara a entender la aparicion de los grupos de autoayuda, uno de los elementos

estudiados en este trabajo’.

La medicina afronta en la actualidad cambios formidables: la esperanza de vida
aumenta y en contraposicion, la calidad de vida se ve deteriorada en los ultimos afios
de vida. Paralelamente se han producido cambios de las concepciones de los
individuos frente a la enfermedad y la muerte. En este cambio de pensamiento
también deben incorporarse las distintas opciones de atencién médica existentes en
nuestro entorno: a la curacién no sélo se llega a través de un médico “titulado” sino
que cada vez mas, la medicina popular, la ethomedicina, tradicional o alternativa, son
realidades existentes en nuestro entorno a las que no ya nos es posible dar la espalda.
Si admitimos que la nocion de enfermedad es un constructo social, también lo seran

las distintas posibilidades de atencion.

La Antropologia y mas especificamente la Antropologia Médica, ponen de relieve los
distintos comportamientos relativos a las enfermedades, que nacen de otras tantas
conceptualizaciones de enfermedad y salud. De la atomizacion propiciada por el
nacimiento de las especialidades médicas se intenta volver a una medicina
integradora. Es por ello que el papel de la Antropologia Médica sera fundamental en
este nuevo periodo donde los aspectos sociales y culturales son fundamentales para

desarrollar un modelo médico que aglutine todas y cada una de las formas de atender

! Para un estudio completo de la Historia de la Medicina, es interesante la lectura de
obras de médicos historiadores como son Pedro Lain Entralgo o José Maria Pifiero,
entre otros.
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y curar, evitando exclusiones y eliminando estereotipos formados desde las

“academias”.

De esta manera a lo largo del presente capitulo, nos adentraremos de forma breve en
la evolucion histérica de la Medicina. A continuacion y de la mano de la primera,
realizaremos igualmente un paseo por la evolucion histérica de la Antropologia
Médica. Finalmente, y gracias a las aportaciones de ambas disciplinas, estudiaremos
la enfermedad desde una perspectiva antropoldgica: su concepto, su etiologia y los
aspectos sociales y culturales.

EVOLUCION DE LA MEDICINA HASTA NUESTROS DIAS

La enfermedad es inherente al ser humano y al desarrollo de la cultura. La
domesticacion de los animales favorecié a la aparicién de enfermedades infecciosas vy,
consecuentemente, de gérmenes patdgenos. Tomando como punto de partida las
culturas pretécnicas o también denominadas “primitivas”, podemos observar una
medicina caracterizada por un fuerte componente magico-religioso. En la actualidad, y
gracias a diversas etnografias, podemos observar su permanencia en numerosas

poblaciones de Africa, América y Oceania.

La aparicion de las ciudades, asi como de las culturas arcaicas o civilizaciones
pristinas, favorecieron al desarrollo de nuevos tratamientos de las enfermedades. La
sumision a las divinidades en Mesopotamia y Egipto no fue obstaculo para un
extraordinario desarrollo de la cirugia en ambas culturas. La creencia en la
inmortalidad del alma entre los egipcios, favorecié el origen de los procesos de

embalsamamiento.

Por otro lado, la medicina China e India presentan su saber médico basandose en la
cosmologia. Para ambas, la enfermedad se produce por una ruptura de la armonia a

causa de distintos alimentos ingestados.

La cultura griega, en sus distintos periodos historicos aporté nuevas concepciones de
las causas de las enfermedades. Los conflctos bélicos favorecieron una concepcion
traumatica y ambiental, sin olvidar las causas divinas presentes a lo largo de la
historia. Sobresale la figura de Hipocrates (500 a.C.) quien defendera el clima, la dieta

y la zona geografica como causas de enfermedad.
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Posteriormente, la medicina en Roma adopta algunos de los conceptos presentes en
la cultura helénica. La dieta, la vida moderada y el ejercicio adquieren especial
importancia. Destacard la figura de Galeno (130 — 200 d.C.), quien defenderd el
desequilibrio de los humores como causa de la enfermedad.

En la Edad Media, la religion retoma su importancia en la medicina. Nace la medicina
religiosa como consecuencia de las nhormas de caridad y amor al préjimo potenciadas
por las 6rdenes cristianas. A partir del Siglo XI sobresalen las Escuelas de Salermo,
Bolonia y Palermo, entre otras. La autorizacion de disecciones con fines legales
favorecerd a la publicacion de distintos libros de anatomia, destacando la obra de
Mondito Luzzi (1275 — 1326) titulado Anatomia. A su vez, la medicina de la Edad
Media confluye con la medicina arabe. Para la cultura arabe es fundamental la
salvacion del cuerpo y del alma. La medicina arabe aporta médicos como Avicena y
Averroes. Estos, basandose en el conocimiento galénico, escriben libros que mas
tarde seran utilizados en el Renacimiento. Es el caso de Canon Medicinae. Existe un
escaso conocimiento anatémico, propiciado por la prohibicion de las disecciones
humanas. Las enfermedades se clasifican bajo criterios fisiopatolégicos,

anatomopatolégicos y clinicos.

La aparicién de enfermedades como la tuberculosis o la epidemia de la peste negra,
pondran a los médicos en una nueva tesitura profesional. Los tratamientos se basaran
en la sangria, la dieta, la purga y las drogas. Las enfermedades empezaran a

clasificarse en funcién de la experiencia médica.

El descubrimiento del Nuevo Mundo, la apariciéon de la imprenta y la fragmentacion de
la Iglesia favoreceran el abandono de las causas sobrenaturales o “divinas” de las
enfermedades. El Papa Sixto VI autoriza la realizacion de disecciones de cadaveres
humanos de forma publica en las universidades de Bolonia, Montpellier y Paris. De
esta manera llegamos a una revolucion anatomica que modificara los paradigmas
existentes en la medicina. De una visibn del cuerpo centrada en aspectos
anatomoclinicos, se pasa a la descomposicion del mismo en zonas geograficas o
anatémicas. Como consecuencia de esta nueva situacién, surgen destacados
anatomistas. Andreas Vesalio (1514 — 1564) que presentard su principal obra bajo el
titulo de De humani corpori fabrica. Tales obras favorecieron a la aparicion de

anatomistas como Bartolomé Eustaquio y Gabriel Falopio, entre otros.
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En los afos siguientes se suceden distintas teorias. De esta manera nace la Teoria del
Contagio de la mano de Girolamo Frascatoro (1478 — 1553) que establece la
diferencia entre infeccion y envenenamiento. Tiempo mas tarde William Harvey (1578
— 1657) pone de manifiesto la circulacion de la sangre, produciéndose la revolucién
fisiolégica.

Mas tarde, Paracelso funda la Teoria latrogénica, basandose el tratamiento de las
enfermedades en el uso de substancias quimicas como son el mercurio, el azufre o las
sales. En contraposicion surge la Teoria latromecanica, la cual compara el cuerpo

humano con una méaquina artificial.

Ya en el siglo XIX, las teorias de Darwin, el uso del microscopio (el cual mejorara la
teoria celular), el nacimiento de las enfermedades profesionales, fruto de la revolucién
industrial, y los constantes avances en el dmbito de la cirugia son aspectos a
considerar. Nace una medicina cientifica y en consecuencia proliferan las
especialidades médicas. De esta manera se pasa de observar al sujeto en su
conjunto, para observarlo de forma atomizada. Rudolf Virchow (1821 — 1902)
contribuye al nacimiento de la Teoria de la Patologia celular. Louis Pasteur (1822 —
1895) y Robert Kock (1843 — 1910) contribuiran por su parte al nacimiento de la Teoria

microbiana de la enfermedad.

Como hemos dicho, la Revolucién Industrial aporta una nueva clasificaciéon de las
enfermedades, entre las que destacan las enfermedades profesionales. Surge el
concepto de policia sanitaria, desarrollada por Frank (1779 — 1819) en Alemania.
Dicho concepto se refiere a la teoria y practica administrativa en relacion con la salud y

la enfermedad (Comelles y Martinez, 1993: 18).

También durante el siglo XIX se suceden diversas epidemias que azotaran a la
poblacién como son las de difteria, la fiebre amarilla o la tuberculosis. El colera se
propaga por Europa. Los constantes descubrimientos en materia de principios activos
y plantas medicinales favorecen una farmacologia de caracter experimental. Con el
descubrimiento de la penicilina (Fleming 1928) nace la llamada Era de los Antibiéticos.

Igualmente, avanza la cirugia y se empieza a utilizar la anestesia. Los obreros exigen
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la atenciéon médica frente a la enfermedad o ante un accidente laboral. De las

reivindicaciones de la clase obrera, naceran los Seguros de Enfermedad?.

El siglo XX se caracteriza por un periodo amplio de conflictos bélicos (Primera y
Segunda Guerra Mundial). Las enfermedades infecciosas toman relevancia. Surgen
epidemias importantes como la gripe espafiola de 1918 y que provocéd una alta
mortalidad en Europa (Porter, 2003: 47).

El nacimento de las enfermedades sociales dara paso a un incremento de la
morbilidad en la poblacion. El “seguro médico” toma relevancia como nueva forma de

colectivizacion de la asistencia médica.

A mediados del siglo XX, nacen distintas organizaciones dirigidas a paliar algunos de
los problemas sociales universales. La mayoria de las mismas vinculadas a la
Organizacién de las Naciones Unidas. Probablemente una de las instituciones mas
significativas al respecto es la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS), fundada en
1946.

Se suceden constantes avances técnicos en el campo del diagndstico por la imagen
como son los Rayos X, las ecografias, la Tomografia Axial Computarizada (TAC) o

mas recientemente, la Resonancia Magnética.

Otro de los avances médicos de relevancia fue el progreso en el campo de los
transplantes. Christian Barnard en 1967 realiza el primer transplante de corazén con

formidables implicaciones futuras.

El campo de la genética también ha sido de crucial importancia en este periodo. La
“carrera genética” presenta un punto de inflexion con el nacimiento del primer ser

humano nacido mediante reproduccion asistida en 1978.

Asi llegamos al siglo XXI. Este siglo nos aporta descubrimientos fascinantes
generalmente relacionados con la “base de la vida”. En el 2003 se completa la

secuencia del genoma humano. Pero los avances en la medicina se enfrentan a

% Los origenes de los Seguros Sociales debemos buscarlos en las politicas de Bismark
(Alemania 1815 — 1898). Tras la Guerra Civil Espafiola, se implementaron en Espafia,
tras quedar paralizados durante la Segunda Republica. Son interesantes los libros al
respecto que se citan en la bibliografia editados por el Ministerio de Trabajo y
Seguridad Social, los cuales hacen una revision histérica del proceso seguido hasta su
puesta en funcionamiento en nuestro pais.

28



PATRONES DE CAMBIO EN LAS FAMILIAS CON NINOS CON CARDIOPATIAS CONGENITAS

nuevos problemas y otras tantas enfermedades. Aumentan las enfermedades
degenerativas y crénicas. Muchas de éstas relacionadas con el estilo de vida y el uso
0 abuso de muchas substancias nocivas. Frente a esta nueva etapa, la Administracion
apuesta por el control del gasto sanitario. El gasto sanitario se ve incrementado por la
tecnificacion y la necesidad de un mayor niumero de recursos humanos en la provisién
de servicios a las personas. En este contexto, el “apoyo social” se percibe como una
cuestion cada vez es mas importante y mas necesaria. Las “redes sociales” toman un

lugar privilegiado en las nuevas politicas de atencion sanitaria.
EVOLUCION HISTORICA DE LA ANTROPOLOGIA MEDICA

Como en muchas disciplinas, la evolucion histérica de la Antropologia Médica es un
fendmeno complejo de describir. Las secuencias cronoldgicas en muchas ocasiones
se superponen. Es por ello que para seguir la evolucion de la Antropologia en este
ambito, tomaré la evolucion a partir de los modelos propuestos por Angel Martinez en
su reciente obra Antropologia médica. Teorias sobre la cultura, el poder y la
enfermedad (Martinez 2008).

De esta manera podemos sefialar que en relacion a la Antropologia, la publicacion de
las obras de Taylor y Morgan implican la consolidacién del evolucionismo,
desplazandose las ideas poligenistas respecto a los aborigenes y se adoptan ideas
monogenistas de la diversidad “racial”’, asi como del progreso de la “civilizacion”. Se
caracteriza al hombre indigena como un ser primitivo carente de método empirico, de
aprendizaje y de experiencia, como asi lo sefiala J. Frazer en su obra Magia y
Religién, en los términos de “esa hermana bastarda de la ciencia” refiriéndose a la

magia aborigen (Frazer, 1911: 51, citado en Comelles, y Martinez, 1993: 25).

La antropologia médica surge entonces de los estudios interculturales realizados sobre
la enfermedad, la terapia, la medicina y las instituciones sanitarias. Los primeros
escritos se asocian las practicas médicas a conceptos peyorativos como magia,

medicina o religion.

A finales del siglo XIX, la antropologia juega un papel importante en el seno de la
medicina. Los médicos sostenian un discurso antropolégico referido a las diferencias
biol6gicas y morales, remitiendo la discusién al rol de variables biolégico/ambientales o
social/politico/culturales en la evolucién de las especies que le servian para legitimar la
lucha contra el intrusismo y para negar la posibilidad y la eficacia del autocuidado,
(Menéndez,1992).
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En 1849, R. Wirchov sefnalaria que: “la medicina es una ciencia social y la politica no
es mas que medicina a gran escala” (De Miguel, 1980). El inicio del siglo XX supone la
disociacion aparente de la Medicina y la Antropologia. La Salud Publica se beneficia
de la Sociologia y de la Antropologia, mientras que la Antropologia se interesa por
practicas médicas aborigenes y el rol de los curanderos. Sera Von Weizacher (1866-
1957) el primero en acufar el término de Antropologia Médica en 1927 — (Boixareu,
2003). De esta manera podemos sefialar que nos encontramos ante el inicio del
modelo clasico. Los temas de caracter médico son marginados de muchas
etnografias. La medicina indigena es considerada como irracional. Prueba de dicha
marginalidad son las obras de R. Brown — The Andaman Islander - y de R. Firth — We
the tikopia. En ambas etnografias, la enfermedad ocupa escasas paginas siendo
evidente la poca importancia que se le da a la enfermedad (Martinez, A. 2008). Este
modelo a su vez, pone en evidencia la ocultacién de los procesos terapéuticos
propiciados por la disolucién de los sistemas médicos indigenas en beneficio de otros

modelos. Seran relevantes inicialmente las obras Rivers y Clements.

Rivers defenderd que en todos los pueblos primitivos existe un sistema cognitivo
médico. Plantea tres grandes formas de ver las causas de las enfermedades: magica,

religiosa y naturalista. Dichas causas seran analizadas mas adelante.

Clements por su parte clasificara las causas de la enfermedad en cinco categorias y a
su vez intenta establecer una clasificacion geografica a partir de la bibliografia
existente en aquel momento. Las causas de enfermedad son clasificadas en: brujeria,
intrusién de un objeto, trasgresion de un tabd, intrusién de un espiritu y pérdida del

alma.

Mas tarde B. Malinowski y Evans Pritchard pondran en evidencia la demarcacién entre
creencia y ciencia. Son destacables al respecto las obras Magia, medicina y religion,
del primero y Brujeria, magia y oraculo entre los azande, del segundo. Malinowski
pondra de manifiesto el uso de ensalmos magicos para el éxito de sus construcciones
entre los autéctonos de las islas Tobriand. Pritchard por su parte relaciona el sistema

terapéutico con las enfermedades de los azande.

Siguiendo la clasificacion realizada por Angel Martinez, el paso de algunas décadas
dara paso al modelo pragmatico. La aparicion de la Antropologia Médica se vera

influenciada por cinco lineas intelectuales (De Miguel, 1980).

- Evolucion de la medicina hacia las ciencias sociales.
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- Realizacion de investigaciones sobre problemas psiquiatricos.
- Expansion de estudios sobre cultura y personalidad.

- Plasmacion de investigaciones etnomédicas en la linea iniciada por Rivers y

Clements.
- Potenciacion de programas de salud publica en paises no industrializados.

En este periodo o modelo sobresale la figura de Henry E. Sigerist. Este apostara por
situar el cardcter cientifico-social de la sociologia y extendiéndola al estudio de la
medicina, la salud y la enfermedad en todas las sociedades y culturas. Son seguidores
de su obra: George Rosen, Robert Redfield, E.H. Ackerknecht y Pedro Lain, entre
otros.

Ackerknecht defendera en sus obras a la “medicina primitiva”. Sefiala que uno de los
aspectos mas importantes de la medicina primitiva es la farmacopea de la mayor parte

de las tribus primitivas, como puede observarse en el siguiente fragmento:

Es cierto que todas las sociedades humanas, primitivas o civilizadas, padecen
enfermedades. La enfermedad es mas vieja que el hombre. Es uno de los
problemas vitales y basicos con los que se enfrenta cada sociedad. Y toda
sociedad humana conocida desarrolla métodos para tratar la enfermedad vy
entonces crea la medicina. Pero la actitud hacia la enfermedad y los métodos
de luchar contra ella varian enormemente en las distintas tribus primitivas. La

enfermedad puede preocupar mucho a una sociedad (Ackerknecht, 1985: 20).

Historicamente, la Medicina institucionalizada ha estado interesada en conocer los
saberes populares en pro de su propio beneficio y de esta manera ganar la batalla de
la “medicalizacion”. Para ello utilizo los libros de divulgacion y recetarios con el fin de
aculturar las practicas domésticas y combatir creencias tradicionales de la poblacion.
En el medio urbano la medicalizacion se sucedia de forma rapida, propiciada por la
existencia de médicos y boticarios en las ciudades. En el medio rural el folklore médico
permitio identificar y clasificar las creencias a domesticar. Dicho objetivo ya estuvo
presente en el siglo XVIIl en que muchos pensadores atacaron a las supersticiones de
caracter religioso mayoritariamente del pueblo, que se anteponian a la ciencia y a la
medicina ilustrada. Son importantes los trabajos realizados por Gonzalo Aguirre

Beltrdn en México y Benjamin Paul en Estados Unidos (Martinez, 2008)
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Al respecto, Black — jurista escocés — sefialaba que “construir aisladamente la teoria
de la medicina popular es imposible, porque esta se ha formado de muy variados y
distintos materiales; pero quizas no sea una vana ilusion el esperar que el estudio de
los hechos coleccionados y clasificados se encuentre alguna ilustracion para la historia
intelectual del hombre (Black 1883:294, citado en Comelles, y Martinez, 1993: 12).
Existe desprecio hacia las practicas populares pero a su vez son salvaguardadas. Los
médicos estan sesgados por su educacion y clase social. La patologia médica fija
modelos de enfermedad mediante un razonamiento inductivo. La medicina popular
describe las enfermedades como mosaicos sin llegar a sintesis. En Norteamérica,
militares y funcionarios se interesan por el folklore indigena norteamericano con fines
asimilacionistas. Europa se interesa por los chamanes, videntes o curanderos,
intentando desde el sector médico desenmascarar supersticiones y combatir el poder

de éstos.

En 1952 Caudill pondra de manifiesto la falta de un corpus propio de la disciplina,
aunque afirmard la existencia de una mayor produccion cientifica al respecto®.
Posteriormente en los afos cincuenta y sesenta los antrop6logos se introducen en
programas interdisciplinares en materia de salud. Byron Good (citado en Martinez,

2008: 34) al respecto sefalaba:

En los afios sesenta era embarazoso ser identificado como un antropélogo
médico. La antropologia médica era en aquellos momentos una disciplina
fundamentalmente practica que habia sido desarrollada por un grupo de
antropélogos pioneros — Benjamin Paul, George Foster, Charles Erasmus,
Hazle Weidman, entre otros — orientados a poner la antropologia al servicio de
mejorar la salud publica de las sociedades del Tercer Mundo. La teoria social
era en gran medida periférica a esta disciplina y, dada la calidad de los debates
linguisticos, linglistas y etnolinglistas, la antropologia médica parecia algo asi

como un pariente pobre (1994:4).

Por otra parte Mahoney apuntaba las posibles contribuciones de la Antropologia en el

ambito de la salud con la idea de reforzar la labor de la Antropologia pero evitando una

® Prueba del constante aumento de la bibliografia en el siglo XX, lo podemos observar
en las obras: (Kenny, M. y De Miguel, J. (comp.), (1980) La Antropologia Médica en
Espana y Perdiguero, E. y Comelles, J.M2 (2000) Medicina y cultura. En su conjunto
figuran méas dos mil obras publicadas en el pasado siglo veinte.
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posible subordinacion al modelo médico. De esta manera sefalaba tales

contribuciones en los términos siguientes (Comelles y Martinez, 1993: 52)
- El estudio de los conceptos de salud y enfermedad de la poblacion.
- Sugerir enfoques particulares que puedan ayudar a tales grupos.

- Ayudar al personal de salud publica para entender sus propias actitudes y
como estas actitudes afectan a su trabajo.

- Promover la comprension de los programas de salud entre las comunidades.

- Contribuir directamente al conocimiento de la terapia y patrones de
enfermedad.

Durante los afios setenta nacen distintos enfoques tedricos respecto a la
representacion de la enfermedad A partir de dicha década, se inicia la crisis del
modelo médico sustentado en factores meramente biolégicos. Uno de los factores
debemos buscarlo en el aspecto psicolégico que sustenta la teoria de que las
personas influyen en sus ambientes y viceversa, teniendo la misma importancia las
variables educativas, econémicas y sociales. Al mismo tiempo emerge la literatura
acerca de la “etnomedicina”, asi como sobre la investigacién en “ecologia médica y
epidemiolégica”. Estaremos frente a los inicios del modelo critico representado por

figuras como: Byron Good, Kleinman, Menéndez, Young, entre otros.

En esta década parecen cuatro enfoques tedricos, los cuales estudian las

representaciones de la enfermedad.

En primer lugar un enfoque en el que la enfermedad se representa como creencia
popular. A pesar de no tener en cuenta variables sociales y psicoldgicas, por parte de
la biomedicina se considera al conocimiento médico como normativo. Desde un punto
de vista analitico, el agente individual es prioritario. Se considera que la cultura es una
caracteristica fundamental de la respuesta humana a la enfermedad. En relacion a los
estudios sobre la atencion médica Good considera que la cultura es una caracteristica

fundamental de la respuesta humana a la enfermedad, y sefala:

Los iniciales estudios antropolégicos de la atencibn médica se basaban en la
literatura de la sociologia médica sobre “comportamientos de las dolencias” y el
“sistema de referencias profano” (Freidson, 1961,1970), asi como en la

literatura de la psicologia social sobre el modelo de creencias sobre la salud.
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Todos ellos fueron, en cierto sentido, una respuesta a las ingenuas cuestiones
médicas y de salud publica acerca de por qué las personas no acuden al
médico (como obviamente, deberian hacer) cuando enferma (Good, 2003: 88).

Son interesantes los estudios realizados por Lin y sus colaboradores en 1978, los
cuales analizaron las distintas vias de atencion médica seguidas hasta llegar a los
servicios de salud mental por pacientes anglosajones, chinos e indoamericanos en
Vancouver. Para Good, el modelo de comportamiento ante la enfermedad “explica en

gran parte las variaciones en el comportamiento de busqueda de atencion médica
(Good, 2003:92).

En las uUltimas décadas se han realizado estudios en este sentido, transformando el
concepto sociolégico de la atencion médica en una herramienta de investigacion.
Good destaca los estudios de Romanucci-Ross (1969) como trabajo inicial en este
campo antropoldgico, en la que compara la blsqueda de atencién médica como una
alternativa a la cultura cristiana, frente a practicas curativas en las islas del
Almirantazgo. Otros estudios fueron llevados a cabo por Chrisman (1977), Kleinman
(1980), Janzen (1978) y (1987), surgiendo términos como “proceso de busqueda de
salud, “y “la direccion de la terapia” (Good, 2003:93). Good invita a la reflexion ante
numerosas investigaciones antropoldgicas sobre las opciones que adoptan los
individuos a la hora de buscar la atencibn médica, asi como se enmarcan tales
andlisis. Good sostiene que muchos de estos estudios comparten con estudios

psicolégicos y sociolégicos, y sefiala:

La convergencia de las teorias racionalistas sobre las creencias médicas, las
teorias ecologicas sobre los sistemas etnomédicos como esencialmente
adaptativos y la prioridad analitica e la “opcidon” en los estudios sobre el
comportamiento ante la enfermedad es lo que constituye lo que he llamado *
paradigma empirista” o “de sentido comun” en la antropologia médica
(Good,2003:95).

Un segundo enfoque existente en la década de los setenta se dirige a la
representacion de la enfermedad como modelo cognitivo. Especialmente en los
aflos sesenta un grupo de antropologos influenciados por la emergencia de las
ciencias cognitivas esbozaron un programa para la antropologia bajo la etiqueta de
etnociencia, etnosemantica o nueva tecnologia, siendo el objetivo, la investigacion de
la percepcion de como el lenguaje y la estructura cultural, tuvo antecedentes en la

antropologia boasiana. Al respecto destacan los estudios de Frake sobre la diagnosis
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médica entre los subanum de Mindanao (1961) o los de Fabrega y colaboradores

entre los zinacantecas de Chiapas — México.(Good, 2003:100).

Foster presenta su tipologia de los sistemas médicos no occidentales. En primer lugar
los denominados personalistas, los cuales son concepciones caracteristicos de las
sociedades indigenas, en que la causa de una enfermedad se interpreta en términos
de agentes activos relacionados con personas y acciones morales (por ejemplo la
envidia); en segundo lugar los denominados naturalistas en que la enfermedad se
atribuye al desequilibrio, y su presencia no se atribuye a procesos religiosos o de

magia. Es importante sefialar que ambas tipologias no son excluyentes entre si.

A la aportacion de Foster, Kleinman, psiquiatra con formacién en antropologia, lanza
una dura critica. Asume la dualidad “Disease/lliness”, pero basandose en el concepto
de sistema cultural desarrollado por Geertz, permite el analisis de la biomedicina como
cualquier sistema médico. Utiliza el concepto de “health care system “que engloba al
conjunto de sistemas de atencién y gestion de salud existentes en un marco cultural
especifico, ya sean sistemas folk o altamente profesionalizados e institucionalizados

como el biomédico como veremos mas adelante (Comelles y Martinez, 1993:57).

Un tercer enfoque de la década en cuestibn es el que hace referencia a la
representacion de la enfermedad como realidad culturalmente constituida. Destaca
la figura de Arthur Kleinman, el cual marca la emergencia de un nuevo enfoque de la
antropologia médica. Definié el sistema médico como “un sistema cultural® y en
consecuencia como un campo especifico de investigacion por parte de los

antropdlogos.

Finalmente el cuarto enfoque se dirige a la representacion de la enfermedad como
mistificacién. La antropologia médica ha iniciado estudios sobre las fuerzas politicas
y econOmicas presentes en los estados de salud local asi como en instituciones
médicas. El estudio del papel de poder en las relaciones y transacciones sobre el
cuidado de salud y de las instituciones sanitarias, asi como las desigualdades
responsables de la mortalidad y la morbilidad, es lo Kleinman denomina “produccién
social de la enfermedad” (Good, 2003:115).

Antes de concluir este apartado es necesario recordar algunos autores espafoles, los
cuales en los ultimos afos han sido artifices de constantes publicaciones de esta
disciplina. Asi encontramos a Angel Matinez, Rosa M2 Boixareu, Joan Prat, Josep M2
Comelles, Enrique Perdiguero, Lluis Mallart, Oriol Romani, Eduardo L. Menéndez,

entre otros y que concientemente pongo desordenados. Cada una de estas personas
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desde hace varias décadas han asumido la responsabilidad de aportar el conocimiento

necesario para que la disciplina ocupe el lugar que se merece.

En conclusion podemos sefialar que la Antropologia Médica es una subdisciplina de la
Antropologia Social que poco a poco ha ido adquiriendo un rol importante en el &mbito
de la salud. La excesiva medicalizaciéon de la medicina, asi como el aumento de
necesidades de la sociedad en materia de salud no satisfechas por el modelo
hegemoénico, provocan la necesidad de cuidados en materia de salud de carécter
integral. Por otro lado es necesario prestar la debida atencion a las diversas formas de
interpretacion de la salud y de la enfermedad por las distintas culturas. La presencia
de antropélogas y antropologos en esta disciplina se hace evidente puesto que pueden
aportar explicaciones a las causas de las enfermedades, especialmente de aquellas
llamadas sociales: trastornos alimentarios, habitos nocivos, sociopatias, etc. Al mismo
tiempo la aportacion de la antropologia en materia de salud favoreceria al desarrollo
de una medicina social e integral de la que se beneficiarian tanto los profesionales
como los usuarios/pacientes de los sistemas sanitarios. ElI conocimiento de aspectos
sociales y culturales alrededor de la enfermedad deberian incorporarse a los planes de
estudios de todo personal sanitario (medicina, enfermeria, entre otras disciplinas). Con
ello se obtendrian promociones de profesionales sin estereotipos formados

previamente y con una visién holistica de la enfermedad.

Si tomamos en consideracion la vision holistica de la enfermedad entre el personal
sanitario, es necesario reconsiderar el propio término de “Antropologia Médica”. El
personal de enfermeria ocupa un lugar esencial en la atencion médica en los paises
occidentales. Cada vez la Enfermeria ocupa un lugar destacado a nivel académico.
Sus funciones no soélo se limitan a una atencion directa al enfermo. Docencia,
investigacion y atencion directa sobre el mismo son una constante. El dia a dia le hace
mantener una vision holistica de la persona. A su vez esta vision holistica se ve
ampliada a una comprension de la diversidad cultural existente en la sociedad. Es por
ello que la disciplina deberia cambiar de término. La Antropologia Médica deberia dar
paso a una Antropologia de la Salud. De esta manera los equipos multidisciplinares
estarian formados por cualquier profesional interesado en el &mbito en cuestién y sin

estar supeditado a las reminiscencias de un modelo médico hegemonico en desuso.
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VISION ANTROPOLOGICA DE LA ENFERMEDAD

De la misma manera que es necesario estudiar el continuum existente entre vida y
muerte, deberemos observar el existente entre salud y enfermedad. La enfermedad no
s6lo provoca cambios fisicos en el sujeto sino también en el entorno mas inmediato

que le rodea. Al respecto Francesc Torralba sefiala:

(...) no se trata de un cambio meramente epidérmico o accidental, sino de una
mutacion trascendental del ser humano que altera globalmente su ser y su
estructura tanto desde el punto de vista exterior como desde un punto de vista
interior. (Torralba, 1998: 252)

Cuando aparece la enfermedad se produce una agresion en lo mas intimo de la
persona. Sus emociones se ven alteradas y sus expectativas muchas veces rotas.

Enfermedad y vulnerabilidad en consecuencia coexisten estrechamente.

También hay que tener en cuenta que la persona enferma en un lugar concreto y en
algin momento de su vida. En el peor de los casos la enfermedad le acompafara
hasta el final de la vida. La persona no sélo pierde libertad sino que ademas se da
cuenta de sus limitaciones. Vivir la enfermedad no es féacil. El enfermo puede
convertirse en un “enfermo sano”. Este aceptara su nueva situacion y sus limitaciones
buscando el lado positivo de la vida. Por el contrario podemos encontrar el “enfermo
enfermo”, el cual no sélo no acepta su nueva situaciéon sino que ademas culpabiliza a
quienes le rodean. EIl siguiente fragmento extraido del libro Martes con mi viejo

profesor, nos aporta una ensefianza frente al deterioro de una persona:

(...) que empecé a disfrutar de mi dependencia. Ahora me gusta que me
vuelvan de costado y me pongan pomada en el trasero para que no me salgan
llagas. O que me sequen la frente, 0 que me den un masaje en las piernas.

Gozo con ello. Cierro los ojos y me deleito con ello. Y me parece muy familiar.

Es como volver a ser nifio. Que una persona te bafie. Que una persona te tome
en brazos. Que una persona te limpie. Todos sabemos ser nifios. Lo llevamos
dentro. Para mi, es una cuestion de recordar el modo de disfrutarlo (De Albom,
M. 2004: 135).

Frecuentemente la enfermedad se asocia a un “estado anormal” que se contrapone a
la “normalidad” y que aparece frecuentemente entre enfermos y personal médico

(Busquets y Casi, 2006). Esta estigmatizacién en términos de Goffman se hace mas
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evidente en aquellas enfermedades que se hacen visibles al resto de la sociedad.
Ademas favorece a la clasificacion de “normales “y estigmatizados (Goffman, 2006).
En un sentido similar Mary Douglas definia el concepto de “anomalia” como “aquel
elemento que no se ajusta a un juego o serie determinados” (Douglas, 2007:56). A su
vez la propia sociedad debera proporcionarle todo lo que por su estado de “enfermo”
no puede realizar. Es por ello que podemos afirmar que la enfermedad es un

fendmeno social.

En cada etapa histérica han surgido enfermedades que han sido estigmatizadas. Asi
nos encontramos los ejemplos de la lepra, la epilepsia 0 mas recientemente el sida
(Boixareu, 2003) M. Coe haciendo alusion a la relaciobn que existe entre la

enfermedad y al sistema social sefiala:

Desde el punto de vista de los grupos a los que el enfermo pertenece — sus
sistemas sociales, si se quiere -, la incapacidad de uno o mas miembros para
cumplir de modo competente y completo sus obligaciones normales en el grupo

puede tener consecuencias graves. (M. Coe, 1979: 124).

De esta manera M Coe pone de manifiesto que cada persona al enfermar juega un
determinado rol. En el supuesto de no poder realizar los roles normales asignados en
cada etapa de la vida, debera buscar necesariamente un lugar adecuado en la
estructura social que le rodea. A pesar de que el enfermo no tiene culpa de la
condicion de enfermo, la sociedad le exculpa de sus deberes pero no asi de sus
obligaciones. De forma similar Talcott Parsons haciendo alusién a la socializacion de

la enfermedad sefala:

La enfermedad no es simplemente un peligro “externo” ante el que ponerse en
guardia, sino una parte integral del equilibrio social mismo. La enfermedad
puede ser considerada como un modo de respuesta a las presiones sociales,
entre otras cosas, como un modo de eludir responsabilidades sociales. (..) la
enfermedad es un estado de perturbacion en el funcionamiento “normal” del
individuo humano total, comprendiendo el estado del organismo como sistema
bioldgico y el estado de sus ajustamientos personal y social. La enfermedad se
define, pues, en parte biol6gicamente y en parte socialmente (Parsons, 1982:
402).

En cada cultura la enfermedad adquiere significados diferentes. Esta
conceptualizacion dependerd de numerosas variables: momento historico, escuelas y

sistemas de pensamiento, variables sociales, etc. (Laplantine, 1986). En cada
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momento histérico surgen nuevas enfermedades que han favorecido a conceptualizar
las enfermedades de muy distinta forma. Gracias a esta situacion, la persona se ve
obligada a responder de muy diversas formas y buscando la solucion mas rentable.
Desde la propia sociologia surgen distintas perspectivas de estudio de la enfermedad
(Durén, 1983). Entre ellas destacaremos una perspectiva antropoldgica centrada en la
forma en que cada cultura se enfrenta a la enfermedad, teniendo en cuenta sus
valores, creencias y normas, entre otros aspectos. Una perspectiva ecoldgica basada
en la demografia. Finalmente una perspectiva globalizadora orientada al estudio de las

enfermedades mentales.

Como hemos podido observar en las lineas precedentes, el estudio de la enfermedad
puede realizarse de numerosos puntos de vista y desde distintas disciplinas. Las
préximas lineas estaran dedicadas al analisis del concepto de enfermedad en distintas
culturas para proseguir con la vision etiolégica de las enfermedades por cada
sociedad. Para terminar, analizaremos las distintas formas de atencién ante la

enfermedad, los modelos médicos y el conocimiento de los itinerarios terapéuticos.
Nocién de cuerpo

Para poder comprender el concepto que cada cultura tiene respecto al estado de salud
o enfermedad, es necesario igualmente ver el concepto que se tiene de la nocion de

cuerpo, muchas veces bajo la influencia religiosa.

Para todo musulmén, la responsabilidad frente a la enfermedad recae en el propio
sujeto. La salud estd en manos de Al4, el cual dictamina el destino de la persona. Para
un musulman el cuerpo se concibe como un préstamo de Ala y en consecuencia el
individuo es responsable de la enfermedad. Para el pueblo imazighen (Casado, 2010),
la persona esta compuesta por cuatro elementos importantes. En primer lugar el
cuerpo, o materia mortal prestada por Ala. Este cuerpo esta formado por una materia
dura (huesos) y una materia blanda que forman los 6rganos y fluidos. En segundo
lugar la mente o parte intangible visible a través de la mirada, el comportamiento o su
estado animico. En tercer lugar se encuentra el alma o parte inmortal vinculada al
Islam. Finalmente como cuarto elemento se encuentra el yo — ego — referente a la

propia voluntad. Los cuatro elementos forman un “todo cerrado”.

Para la cultura malaya (Valenzuela, 2009), la mujer es la “parte imperfecta de la
humanidad” y de naturaleza fria. Por el contrario el hombre y de forma especial su
esperma se clasifica como sustancia “caliente”. La enfermedad en consecuencia

tendré que ver en el equilibrio basado en dicho sistema humoral.
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De forma similar entre la poblacion marroqui (Mateo, 2010) existe una influencia del
sistema humoral. Ademas la persona es considerada como un microcosmos que
contiene distintos elementos y rodeado por el cosmos. El cosmos esta compuesto por
cuatro energias basicas: fuego, aire, agua y tierra, las cuales proporcionan cualidades
distintas a la persona.

Para la poblacion ndowe (Fons, 1997) prima el concepto de dualidad. Toda persona
tiene un espiritu — ilina — contenido en un envoltorio nyolo . Al fallecer la persona, dicho
espiritu se desprende de su envoltorio y se convierte en una sombra que recibe el

nombre de edimo.

Como ultimo ejemplo tomaremos la poblacién evuzok estudiada por Mallart (2008).
Para la poblacién evuzok, el feto se forma a partir de dos substancias. Por un lado el
esperma del varén y por otro la sangre de la mujer procedente de los ovarios. A su vez
realizan constantes comparaciones del cuerpo humano y de aquello que le rodea,

especialmente del mundo vegetal.

Como podemos comprobar la nocibn de cuerpo es similar en las culturas

referenciadas y con un fuerte peso de la religion en alguna de ellas.
Concepto de enfermedad

Uno de los aspectos mas importantes a tener en cuenta cuando se habla de salud y
enfermedad es el propio concepto de dichos términos. En nuestra cultura occidental,
partimos de la definicion que en su momento la Organizacion Mundial de la Salud
plante6 en los siguientes términos: “Un estado de perfecto bienestar fisico, mental y

social, y no solamente la ausencia de enfermedad.

De dicha definicion es destacable el interés por parte de la OMS de incorporar una
vision holistica de la salud y de forma universal. De esta manera el estado de salud se
convierte en un fendémeno socio cultural percibido de distinta forma por cada cultura
(Rodriguez y De Miguel, 1990).

En distintas etnografias consultadas podemos observar que la salud es un estado de
equilibrio de las substancias existentes en el cuerpo (Valenzuela, 2009). En otras
aparece como favor divino (Casado, 2010).En otros casos se asocia a desgracias
provocadas por fuerzas invisibles (Turner, 1980) o por algun incumplimiento de un
ritual (Griaule, 2000).
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Para poder estudiar las causas que provocan la enfermedad, es necesario tener en
cuenta los modelos de enfermedad. Para ello partiremos de los términos propuestos
en su dia por Laplantine Dicho autor sefiala dos grupos claramente diferenciados. Por
un lado el denominado etiolégico. Por otro el modelo terapéutico (La Plantine, 1986).

El modelo etiolégico como podemos deducir, se basa en las causas u origen de la
enfermedad. Es destacable en este caso un submodelo exdgeno. En este caso la
enfermedad es fruto de una agresion externa procedente de potencias antropomorfas
o de un agente nocivo. El propio Laplantine sefiala que la “cultura” es una de las
causas de enfermedad. Siguiendo a Claudine Herzlich, Laplantine culpabiliza a la
polucién atmosférica, el sedentarismo y a los accidentes. A tales factores, Herzlich en

1969 les llamoé “modo de vida”.

Complementan las causas exdgenas un submodelo aditivo o causas que se unen al
organismo y la invaden: influencia de la brujeria o religiéon. En el polo opuesto se sitla
un submodelo denominado de sustraccion en el que la enfermedad se produce por

pérdida o falta de algo como es el caso de la anemia.

Finalmente en el modelo etiol6gico se sitllan las causas benéficas o maléficas, en

funcién de los elementos que producen la enfermedad.

También como modelo etioldgico, Laplantine sefiala un submodelo endbgeno, En este
caso se desplaza la causa de la enfermedad al propio sujeto: constitucion,

predisposicién, temperamento, caracter hereditario, etc.

Respecto al modelo terapéutico, se establecen distintos modelos. En primer lugar un
modelo alopatico, cuyo tratamiento se realiza cuando la enfermedad ataca al cuerpo.
Frente a este submodelo se encuentra el homeopatico en el que el medicamento es

capaz de reproducir la enfermedad como es el caso de las vacunas.

En el submodelo aditivo, la accién terapéutica va encaminada a afadir o restituir la
deficiencia (por ejemplo una dieta equilibrada). Frente a este submodelo se encuentra
el “sustractivo”. En este caso se intenta eliminar el factor que ha penetrado en el

organismo como puede ser un estornudo.

Dos nuevos submodelos citados por el autor son el exorcistico cuyo tratamiento es
considerado una lucha contra la enfermedad. Por otro lado un submodelo denominado
adorcistico en el que el terapeuta acompafa al enfermo y le educa ante la enfermedad

como si de un proceso iniciatico se tratase.
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Finalmente Laplantine presenta un submodelo denominado sedativo dirigido a frenar la
enfermedad. En su defecto se encuentra un submodelo excitativo cuya finalidad es
provocar una estimulacién del cuerpo o de la propia personalidad (afrodisiacos).

Causas de enfermedad

Cada cultura y cada grupo necesitan dar una explicacién a los motivos que originan
una enfermedad. Las etnografias realizadas al respecto asi lo demuestran.
Generalmente todos los autores y autoras dedicadas al estudio de la enfermedad en
sus respectivas culturas coinciden en la existencia de dos tipos generales de causas:
exogenas y enddgenas. Recientemente las causas de enfermedades se clasifican en
funcion de los resultados obtenidos en el estudio de cada sociedad. Al respecto Lluis
Mallart clasifica las causas de las enfermedades en descriptivas y etiologicas (Mallart,
2008). Es por ello que en las siguientes lineas nuestra intencion es la presentacion de
distintas causas de enfermedades recogidas de otras tantas etnografias e intentando

abarcar zonas geograficas y culturas dispares.
Causas exdgenas o externas

La presencia de un agente externo como causante de una enfermedad no es nuevo.
Probablemente sea una de las causas mas extendidas desde el mito del pecado
original (Prats et al. en Kenny y De Miguel 1980) a la enfermedad gratuita y merecida

presente entre los griegos (Sontang, 2005).

En términos de Laplantine las causas exdgenas o externas, son fruto de una agresion
externa en forma antropomorfa o antropomorfizada. Generalmente aquellas
enfermedades de dificil explicacion son atribuidas a causas divinas, magia o brujeria.
Asi lo podemos observar entre los ndembu (Turner, 1980), entre los azande (Evans
Pritchard, 1987), entre los tobriandeses (Malinowski, 1974), entre la sociedad malaya
(Valenzuela, 2009), entre otros.

En ocasiones las enfermedades son atribuidas al efecto de objetos invisibles lanzados

por brujos u otros agentes (Ackerknecht, 1985).
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Finalmente sefialaremos el concepto de enfermedades nocturnas existente entre los
evuzok africanos. Estas enfermedades estan intimamente relacionados con el evu’
antisocial (Mallart, 2008).

En otras ocasiones la violacion de una prohibicién de un ritual puede provocar la
enfermedad. Sus sintomas pondran de manifiesto el tipo de ritual violado (Turner,
1980). En el caso de la poblacion marroqui, el incumplimiento del Islam puede
provocar la enfermedad (Ackerknecht, 1985; Mateo, 2010). En este mismo sentido,
Mary Douglas hace referencia que desoir la palabra de Yahvé es fruto de contraer la
enfermedad y asi figura en el Deuteronomio XXVIII (Douglas, 2007). Asi queda de
manifiesto la funcion reguladora de la sociedad que ostenta la medicina en tales

culturas.

En otros casos Yy especialmente en el ambito rural, los animales tienen un papel
importante en la transmision de las enfermedades. Los animales son bendecidos como
si de humanos se tratara, mientras que las culebras y los sapos, entre otros animales
a los que se les denomina animales de la enfermedad, son causantes de
enfermedades (Catedra, 1988).

Un trato especial merece la envidia y el mal de ojo como una de las causas de

enfermedad presentes en muchas culturas (Céatedra, 1988).
Causas enddgenas o internas

Laplantine sefiala como causas enddgenas o internas aquellas atribuidas al propio
sujeto: temperamento, predisposicion, signo zodiacal, caracter hereditario, etc. A pesar
de ello y volviendo a las etnografias revisadas, persiste el concepto de

equilibrio/desequilibrio de los componentes del cuerpo humano.

Como hemos podido observar la mayoria de las enfermedades son atribuidas a
causas dispares. Del intrusismo de causas sobrenaturales a la accion humana

procedente de la brujeria o del “mal de 0jo” entre otras. También queda patente la

* El concepto de evu estd muy extendido entre las culturas africanas. Segin Lluis
Mallart el evu es parte de la persona pero que poseen algunos individuos. De una
manera simbolica puede poner en relacion aspectos como la vida o la muerte, la salud
y la enfermedad, pero también el poder maléfico del brujo pero asi mismo la
virtuosidad del masico. Particularmente pienso que ese evu se asemeja en nuestra
cultura como aquel “duende” capaz de dotar a determinadas personas del “don” de
saber bailar, cantar o escribir.
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funcién reguladora de la medicina en las sociedades presentadas, lejos del biologismo
de la medicina occidental. Sin duda alguna una misma enfermedad puede tener
distintas interpretaciones y en consecuencia el tratamiento sera diferente en cada
caso. Por dicho motivo es necesario tener en cuenta la clasificacion que cada grupo

cultural realiza de sus enfermedades.
Dimensiones de la enfermedad

Como hemos podido comprobar la enfermedad es un constructo social. También
podemos afirmar que el estudio de la salud versus enfermedad se puede realizar
desde distintas perspectivas. Asi lo deja patente la definicion realizada por la OMS
sobre la “salud”. En dicha definicion se pone de manifiesto el concepto de salud de

una forma holistica, donde el aspecto social tiene especial relevancia.

Cuando haciamos un breve repaso histérico a la evolucion de la Antropologia Médica,
menciondbamos distintos enfoques de estudio de la enfermedad. Al hablar del enfoque
cognitivo, sobresalian figuras como Fabrega, Foster y Kleinman. De sus aportaciones
es necesario resaltar la importancia que adquiere la visién de la enfermedad desde un
aspecto holistico. Es necesario el abandono de una vision meramente biomédica para
dar cabida a otros aspectos. De esta manera se presentan tres dimensiones que

configuraran un “todo” del ser humano en la enfermedad (Comelles y Martinez, 1993).

En primer lugar se puede hablar de una dimensidn psico-organica denominada
“disease”. Es la dimensién mas presente por afectar al cuerpo y a su funcionamiento y
en consecuencia con tradicion biol6gica. Se puede observar directamente a través de

signos y sintomas.

En segundo lugar hablaremos de una dimension subjetiva o ‘“illness” refiriéndose a la
dimensiéon cultural de la enfermedad. Fabrega en 1972 utiliza este término para
designar no sélo la interpretacion de la salud y de la enfermedad en un entorno no
occidental, sino también para el significado que se da de la enfermedad fuera del
entorno biomédico (Laplantine, 1986). La manera de vivir la enfermedad se vera
condicionada por el contexto social. Disease e lliness son dificiles de separar, ya que

una enfermedad infecciosa (disease), puede estar mal visto por la sociedad (iliness).

Finalmente la enfermedad debe contemplarse desde una vision social (sickness), es
decir, aquello que la enfermedad produce a nivel social asi como el reconocimiento
que hace la sociedad del enfermo desde los terrenos politicos, econdmicos, sociales e

ideolégicos.

44



PATRONES DE CAMBIO EN LAS FAMILIAS CON NINOS CON CARDIOPATIAS CONGENITAS

En consecuencia estas dimensiones nos ayudaran a comprender los diversos Modelos

Médicos existentes en cada grupo cultural.
Modelos médicos
Tomaremos como definicion de modelos médicos la realizada por Menéndez:

Aquellas construcciones que a partir de determinados rasgos estructurales
supone en la construccién de los mismos no solo la produccion tedrica, técnica,
ideoldgica y socioecondmica de los “curadores” (incluidos los médicos), sino
también la participacion en todas esas dimensiones de los conjuntos sociales

implicados en su funcionamiento (Menéndez, 1984).
Por otra parte Kleinman define tales sistemas médicos en los siguientes términos:

Los Sistemas de Atencion a la Salud (Health care systems) son sistemas
simbdlicos construidos por significados, valores y normas de conducta, que
articulan el padecimiento como un idioma cultural, uniendos (las) creencias
sobre la causalidad de la enfermedad, a experiencia de los sintomas, los
patrones especificos de la conducta frente al padecer, las decisiones respecto
a los tratamientos alternativos o las practicas terapéuticas vigentes y la
evolucibn de los resultados terapéuticos y estableciendo relaciones

sisteméticas entre estos componentes (Osorio, 2001)

Los modelos de cultura médica se integran en un conjunto de valores y creencias, los
cuales forman parte de la propia cultura de cada sociedad. La sociedad daréa validez a
tales causas, pero también a quienes son conocedores de los conocimientos para
hacer frente a las enfermedades (M.Coe, 1979; Duran, 1983). El reconocimiento social

de “experto” puede llevar muchos afios.

En este reconocimiento se pone de manifiesto la diferencia que se establece entre una
“medicina cientifica” y una medicina “primitiva” o “no cientifica”. En la segunda, las

causas se producen por efectos sobrenaturales o naturales.

Lluis Mallart (2008), define la medicina de forma que deja claro la importancia de los

aspectos sociales y culturales en dicha materia en los términos siguientes:

(...), considero la medicina como un hecho social y cultural: como el conjunto
de respuestas — de conocimientos, de palabras, de instituciones, de relaciones,

de actos y de producciones simbdlicas- que una determinada sociedad, en ubn
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momento dado de su historia, aporta al problema polanteado por ciertas
manifestaciones de orden bioldgico vividas por el individuo y su entorno como
signo de un deterioro de si mismo y también a veces del grupo social al que
pertenece. (Mallart, 2008: 32)

Siguiendo a Menéndez, tres son los modelos existentes. En primer lugar el
denominado Modelo Médico Hegemonico — MMH. Se caracteriza por su biologismo e
individualismo. Interesa el conocimiento de la enfermedad, quedando relegado a un
segundo término el conocimiento del enfermo (Allué, X. 2000). La salud es una
mercancia y existe una participacion subordinada por parte del consumidor. La
curacion esta basada en una sintomatologia. También es importante sefialar que dicho
modelo intenta excluir a otros modelos alternativos apropiandose o transformandolos.

El conocimiento cientifico reduce al “saber tradicional”.

Al respecto Byron j. Good (2003: 32-33) sefiala en referencia al concepto existente de

la medicina por parte del modelo biomédico lo siguiente:

Tal como ha mostrado George Angel (1977) y una serie de reformadores
médicos, el “modelo médico” mas empleado en la investigacion y en la practica
clinica asume que las enfermedades son entidades biolégicas o
psicofisiolégicas universales resultantes de disfunciones o lesiones somaticas.
Estas entidades producen “signos” o anormalidades fisiolégicas que pueden
ser mediados por procedimientos clinicos y de laboratorio, asi como “sintomas”
0 expresiones de la experiencia de la dolencia, comunicada como una
ordenada serie de todo aquello de lo que se queja el paciente. La misién basica
de la medicina clinica es pues la diagnosis- es decir la interpretacién de los
sintomas del paciente, relaciondndolos con sus fuentes funcionales y
estructurales en el cuerpo y con subyacentes entidades de enfermedad- y el
tratamiento racional tendente a intervenir en los mecanismos de enfermedad
(Good, 2003: 32-33).

En estas lineas de Byron Good queda patente la ideologia predominante en la
profesiébn médica durante muchos siglos. Lamentablemente en algunos sectores sigue
existiendo esta tendencia y como sefiala el propio Good todo lo que dice el paciente
sirve de poco. Solo hace falta leer muchas de las historias clinicas actuales en las que
se observa la siguiente anotacién: “segun cuenta el enfermo”. De esta manera el

enfermo adquiere un rol pasivo y muchas veces dependiente.
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Respecto a dicha subordinacion médico/enfermo es importante la aportacion realizada
en su momento por Kleinman donde pone en evidencia la importancia de la
comunicacion en el ambito de la salud y entre los distintos actores que intervienen. En
la formulacion del concepto de Explanator y models (EMs) o Modelos Explicativos que
realiza dicho autor y de forma especial en su libro Patiens and Healer in the Context of
Culture (1980:105 en Martinez, 2008: 99), Kleinman define los EMs de la manera que

sigue:

Los Modelos Explicativos (EMs) son las nociones acerca de un episodio de
enfermedad y su posible terapéutica que son empleadas por todos aquellos

involucrados en el proceso clinico.

En segundo lugar encontramos el Modelo Alternativo Subordinado caracterizado por la
concepciéon global de los padecimientos y problemas del individuo, asi como por la
legitimizacién por parte del grupo de las actividades curativas, aunque estén dirigidas
a la mercantilizacion. En este modelo se integran las denominadas “tradicionales”
(Menéndez, 1984). Segun el propio autor, también deberemos incluir aquellas
practicas complejas que se han desarrollado al margen del sistema médico occidental
como pueden ser: la medicina ayurvédica, la acupuntura, etc. Ademas de una
concepciéon globalizadora, se le unen una eficacia simbdlica, la existencia de una
asimetria entre curador y paciente y una participacion de este Ultimo en el proceso de

curacion.

Finalmente y en tercer lugar encontramos el Modelo de Atencién basado en la
Autoatencién. Dicho modelo es aportado por el propio individuo para realizar el
diagndstico y atencion del enfermo en el grupo parental o comunal, no existiendo la
participacion de un profesional. Existe la tendencia de percibir la enfermedad como
una mercancia. Existe una legitimidad por parte de la comunidad. Es de vital
importancia la experiencia Sus actividades se dirigen a asegurar la reproduccién

biol6gica y social a partir de la unidad doméstica (Osorio, 2001).
Formas de atencién

Frente a la enfermedad, coexisten diversas formas de atencion a la persona. Estas
formas no son excluyentes entre si, ni tampoco aisladas o estéticas. Siguiendo a
Eduardo L. Menéndez tales formas pueden clasificarse de la manera siguiente
(Menéndez, 2003):
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1. De tipo biomédico. Esta forma incluye a aquellos médicos que atienden
padecimientos fisicos 0 mentales que son reconocidos como enfermedades. Su
actividad es reconocida a través de instituciones oficiales. También en este grupo se
reconocen otras formas antiguas como la medicina naturista, la balnearioterapia, la

homeopatia; asi como diferentes formas de psicoterapia tanto grupal como individual.

2. De tipo popular, tradicional o folk. En este grupo incluye nuestro autor distintos
curadores especializados como shamanes, brujos y curanderos. Debe incluirse al
mismo tiempo el papel sanador de ciertos santos o figuras. Unos y otras guardaran
relacion con cada una de las religiones existentes. M. Coe define como folkmedicina a:

(...), la folk medicina significa medicina del pueblo. Se compone de creencias y
practicas médicas que en principio son accesibles a todos los miembros de una
sociedad sin necesidad de que posean un rol diferenciado o una titulacion
profesional. (M.Coe, 1979).

3. Denominadas Alternativas paralelas o New Age, entre las que destacan medicinas

bioenergéticas o nuevas formas religiosas.

4. Procedentes de otras tradiciones médicas académicas como pueden ser la

medicina ayurvédica o la acupuntura, entre otras.

5. Centradas en la Autoayuda. En este tipo de atencion debemos de destacar
asociaciones diversas como son: Alcohdlicos Anoénimos, Padres de nifios con
Sindrome de Down y un largo etcétera. Es precisamente este tipo de atencion la que
ocupa la mayor parte de nuestra investigacién y a la que dedicaremos el siguiente
capitulo. La autoayuda o “autoatencion se inicia en el propio nucleo familiar,
adoptando la mujer adopta un rol importante (Menéndez, 1992). Su atencién va
dirigida tanto a sus hijos/as como pareja. Al mismo tiempo puede darse el caso de
dirigir dicha atencién a otros miembros de la familia que no conviven en el mismo
nucleo familiar, como es el caso de la atencion a algin miembro de la familia de su
pareja. Finalmente esta misma atencion puede dirigirse a un nivel vecinal, donde se
deben incluir las redes sociales de nuestra actora principal (Osorio, 2001). De esta
manera y segun la propia Rosa Maria Osorio, la mujer tiene un doble rol: el de esposa
y el de madre, la cual siguiendo a Finnerman, cita como “cuidadora olvidada”. Por otra
parte la invisibilidad de la mujer y su falta de reconocimiento en tales cuidados
responde muy probablemente a varios aspectos (a) Asociacion de la mujer al &mbito
privado, (b) No se considera un trabajo a pesar de la carga emotiva y del tiempo de

dedicacion, (c) la “naturalizacion” de los cuidados (Esteban, 2003).
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El poder analizar de forma integral aquellas formas de atencién utilizadas por cada
grupo y en cada momento, podrian ser de gran utilidad para obtener un perfil
epidemiolégico de enfermedades y modos de atencion para tales enfermedades
(Menéndez, 2003). Es precisamente en este campo y en dicho aspecto, que los
antropologos y antropdélogas tienen un rol importante frente a la sociedad y frente a la

Administracion.

De las multiples formas de atencion, asi como de los distintos modelos médicos, surge
la necesidad de acudir o utilizar en cada momento a aquel que mejor se adapte a las
necesidades del sujeto. De esta forma es necesario de una forma breve incorporar el

término de Itinerarios terapéuticos o carrera del enfermo.
Itinerarios terapéuticos

A pesar de la dificultad que encierra cualquier definicién, a continuacion tomaremos la

realizada por Sindzingre (Comelles et al. 2009: 129) en los siguientes términos:

(...) todos los procesos, con sus idas y venidas, que se llevan a cabo para
buscar una terapia, desde que aparece el problema se ponen en marcha
diversos tipos de interpretacion y cura, y se utlizan o no, instancias

institucionales, todo ello en un contexto de pluralismo médico.
Enrigue Perdiguero define el pluralismo asistencial de la manera que sigue:

Entenderemos el pluralismo asistencial, la existencia en una sociedad dada de
diversas instancias asistenciales y terapéuticas que son utilizadas por sus
miembros para resolver sus problemas de salud (Perdiguero, en Comelles et al.
2009: 113).

Las distintas etnografias consultadas en las que se trata el tema de la salud, aparecen
por una parte la existencia de un pluralismo asistencial. Por otra parte los distintos

procesos en busca de un tratamiento y posterior curacion.

Maria Catedra hacia mencién en su libro La muerte y otros mundos, al que hacemos
referencia en diversas ocasiones, de las probables causas de adoptar uno u otro
sistema médico. La distancia, el grado de gravedad de la enfermedad, la pobreza y
una incomunicacion entre médico y paciente, son algunas de las causas. A su vez la
institucionalizacion en un hospital comporta una sumisioén del enfermo hacia el médico

que puede acabar en el respeto desmesurado. Menéndez al hablar de las ventajas de
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la unidad familiar afirma que precisamente en dicho ndcleo se inicia el recorrido

asistencial (Menéndez, 1993).

A modo de ejemplo podemos retomar algunas etnografias en las que se evidencia
tales recorridos asistenciales. Victor Turner (1980) al presentarnos la medicina lunda
ponia de manifiesto que la utilizacion del adivino o la celebracion de ritos curativos
suponian un elevado coste para los agricultores “que viven a un nivel simple de
subsistencia”. La probable causa de una enfermedad facilitara la toma de decisiones

hacia un tipo de profesional u otro.

En el caso de los evuzok estudiado por Mallart, la medicina doméstica adquiere un rol
importante. Es donde se trata inicialmente la enfermedad en funcién de los sintomas y
en base de un constante aprendizaje. Posteriormente si la enfermedad no remite se
acudira a especialistas de dicha enfermedad (Mallart, 2008: 311 — 315). Basicamente

la familia tratard enfermedades a las que el autor cita como simples.

El estudio realizado por Alejandro Cerén (2009) en una comunidad K’iche de
Guatemala, ponia de manifiesto que las decisiones para iniciar un tratamiento
determinado estad relacionado con los tratamientos previos. También pone de
manifiesto que los remedios caseros a pesar de que sea la primera opcién ante la
enfermedad, no siempre estan al alcance de todas las personas. A pesar de una
infraestructura sanitaria gubernamental existente en la zona estudiada, la distancia es
una de las causas que impiden la asistencia en centros de salud u hospitales. Ademas
afirma que los remedios caseros y la biomedicina son alternativas centrales en la red
de las transiciones de los tratamientos. Las dificultades de acceso favorecen a que las
personas de dicha comunidad acudan inicialmente a terapeutas tradicionales y mas

tardes a profesionales de la biomedicina.

Finalmente retomando las entrevistas realizadas a nuestros y nuestras informantes
durante la presente investigacion, queda patente el posible recorrido asistencial. A
pesar de la coexistencia de diversos tipos de medicina, no hacian referencia a la
asistencia a especialistas de medicinas complementarias o incluso el uso de
medicinas de cardcter tradicional. Ante el diagnéstico de una cardiopatia congénita de
un hijo, nuestros/as informantes acuden a la sanidad publica o privada. En otras
ocasiones son las propias instituciones las que propician el uso de determinados
servicios como alternativa a un problema. Sirve de ejemplo el siguiente fragmento

extraido de una entrevista
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Yo iba por una mutua privada y cuando mi ginecélogo detect6 que el nifio venia
con algun problema porque era muy delgado y muy largo dijo algo tiene que
ver...entonces vieron que tenia un problema de corazén, pero no supieron ver
que le pasaba...y a término nacio a los cinco dias de saberlo. Tuve que cambiar
completamente el tema del hospital, me dijeron que tenia que ser en Sant Joan
de Déu...Valle Hebrén, porque el nifio necesitaba una serie de ayudas, de
médicos profesionales... (Informante 2137)

Durante estas paginas hemos podido comprobar que la enfermedad no sélo debe
observarse desde un aspecto meramente biomédico y fisico. Ha quedado demostrado

que la enfermedad es un fenédmeno social en la que cada actor tiene un rol especifico.

A pesar de los distintos constructos que pueden realizarse de la enfermedad o de la
salud, las causas de las mismas son comunes en el ser humano. Las causas externas

e internas estan presentes en la mayoria de culturas.

También se ha reflejado que los modelos médicos se integran en un conjunto de
valores de cada cultura. Por dicho motivo en una misma sociedad pueden y deben
coexistir distintas formas de atencion a la persona enferma, no siendo excluyentes
entre si. Del resultado esperado u obtenido en cada caso dependera el itinerario

seguido por el enfermo.

Este itinerario generalmente se inicia en el propio nucleo del hogar en el que la mujer

ostenta el rol fundamental para la supervivencia de dicho nucleo.

Como bien sefiala Menéndez, el modelo médico hegemonico va entrando
progresivamente en una situacion de crisis. Las causas de la misma deberemos
buscarlas en el constante aumento de las enfermedades crénicas y sociales, asi como
en una desigual distribuciébn de los recursos en materia de salud. Por ello muy
probablemente sea necesaria una reorientacion de los fines de la biomedicina. De una
medicina centrada en la “curacion”, debe pasarse a una medicina centrada en la

“prevencion”. Los aspectos cualitativos deberdn a su vez primar sobre las estadisticas.

Cada vez se hace méas necesaria la conexion entre distintas disciplinas que tratan la
enfermedad. Tampoco debemos dar la espalda a la coexistencia de un pluralismo

médico.

Finalmente es necesario incidir en el papel que desarrollan determinadas asociaciones

integradas en el tercer sector. El propio nucleo familiar como las Asociaciones no
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gubernamentales son principales proveedoras de cuidados. Por ello, mas adelante
dedicaremos unas paginas al concepto de Apoyo Social, los Grupos de Apoyo y las
Redes Personales.
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CAPITULO Il . VIAJES SIN RETORNO: SUFRIMIENTO,
DOLOR Y MUERTE

SUFRIMIENTO, DOLOR Y MUERTE

Cuando se trata el tema de la enfermedad, aparecen varios temas relacionados como
son el sufrimiento, el dolor y la muerte. No es mi intencion entrar en detalles acerca de
los complejos aspectos fisiolégicos y quimicos del ser humano que representan la
base biolégica de estos fendmenos sino centrarme en sus dimensiones sociales y
culturales. En las entrevistas realizadas a nuestros informantes, los términos “dolor” y
“sufrimiento” aparecen constantemente, motivo por el cual es necesario prestarles una
atencioén adecuada. Como si de una linea de tren se tratara, el sufrimiento, el dolor y la
muerte son estaciones de parada obligada. El viaje de la vida puede haber sido méas o
menos ameno, con mayor o menor grado de dolor, con mayor o menor grado de
sufrimiento. La duracion del viaje tampoco esté pautada. Para cada persona, el tiempo
empleado para llegar a cada estacion serd diferente. En numerosas ocasiones,
tenemos la suerte de tener la compafiia de otros viajeros: familia, amigos, compafieros

y compafieras de trabajo, principalmente.

En este capitulo empezaremos por el final del trayecto porque de esta manera se
iluminan muchas de las dimensiones socioculturales del dolor y sufrimiento,
experiencias que trastornan la vida de padres aterrados por el futuro de sus hijos y que

constituyen el objeto de nuestra investigacion.

Empecemos pues con el “dolor’. Este parece ser una experiencia humana
generalizada, aunque su conceptualizacion y manifestacion puede estar pautada

segun el género:

El dolor es un “algo” intimo que abarca desde aspectos fisioldgicos hasta
aspectos religiosos. El dolor se ha conceptualizado bajo un constructo de
género. Se sigue hablando de que “Los hombres no lloran” y si lo hacen son
tildados de “nenazas” o “quejicas” (Ortegui, 2000). En otras circunstancias, no

es extrafio oir que a través del dolor se llega a la salvacion eterna.

El dolor puede presentarse de multiples formas y de distinta intensidad, una intensidad
que dependerd como hemos visto del entorno socio-cultural en el que se produce.

Desde la biomedicina, el dolor es tratado desde el punto de vista fisiol6gico pero, a su
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vez, se considera necesario explicar a la persona las causas que motivan esa
experiencia. Asi, este conocimiento y el tratamiento oportuno, proporcionaran el alivio
necesario. Si por el contrario no se encuentra la causa de ese “dolor”, se pondra en
entredicho el éxito de la propia “Medicina”. La Medicina se caracteriza, cada vez mas,
por hacer del diagnostico (identificacion de una enfermedad a partir de un conjunto de
sefiales o “sintomas”) su tratamiento y, también cuando el conocimiento existe, sus

causas) el centro de su saber y praxis. Coe sefiala al respecto:

Hay que decir que, como cientifico, no trata en absoluto con el hombre
enfermo, sino con los procesos fisiol6gicos que ocurren dentro del organismo,
sobre todo cuando se ha establecido mediante el diagnostico que se trata de
un “caso” de enfermedad. Al actuar asi el médico aporta una herencia
inmensamente rica y compleja de conocimiento cientifico sobre el organismo,
utiliza una formidable tecnologia cientifica y emite juicios que suponen un

discernimiento nacido de una gran experiencia y practica (Coe, 1979: 117-118).

El dolor como sefala el propio Le Breton, aparta al sujeto de su entorno, encerrandose
en si mismo y dirigiéndose hacia un estado depresivo. Como consecuencia de dicho
estado, el entorno de la persona puede “sufrir’ también las consecuencias. Cada
persona juega en la vida un rol o diversos roles. El dolor puede provocar incapacidad y
en consecuencia cabe la posibilidad de que esta persona abandone sus obligaciones y
no se cumplan las expectativas puestas en ella. A pesar de que generalmente no se
culpa a la persona por su enfermedad, si tiene la obligacion de recuperarse lo antes
posible. De la actitud médica dependera en buena manera el alivio de “ese dolor”,

como asi lo sefala el propio Le Breton:

De la misma manera que el mapa no es el territorio, el examen no es el
hombre, y el paciente se resiste a no ser comprendido, o se rebela contra la
impotencia del médico para descifrar el contenido de sus molestias. Reclama
un nombre para su enfermedad, un alivio para sus penas. Las palabras
tranquilizadoras del médico son dolor suplementario que le enfrenta al sin
sentido. Si sufre, algo tiene, como puede decirle que “no tiene nada”, si no es
para poner en duda su palabra, negar la realidad de los dolores que padece,
interrumpiendo su busqueda de sentido con el objeto de recuperar el gobierno
de su sentido (Le Breton, 1999:56).
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En funcién del significado que cada persona le otorgue a su dolor, existird un arma
para poder combatirlo. Puede tratarse de una condicién existencial o constitutiva
contra la que no cabe rebelarse (“pariras con dolor”) o bien un mal sobrevenido que se
considera “injusto”. Para ilustrar esta dimension de conceptualizacion de la experiencia
del dolor no puedo por menos que recordar la experiencia personal descrita por Marta
Allué, la cual tras un accidente de automavil, presentdé quemaduras del ochenta por
ciento de su cuerpo y, gracias a su lucha frente a la adversidad, consigui6é superar la

situacion. Allué hablaba asi de “su dolor”:

Si al menos nada me doliera podria seguir adelante, pero dolor y discapacidad
son dos handicaps dificles de superar. Acepto las mutilaciones, las
limitaciones, pero el dolor no lo tolero como inseparable compafiero de mis
dias. No sirve para nada. Ni sana ni deifica, Gnicamente destruye (Allué, 2004:
168).

Dos aspectos debemos tener en cuenta al tratar el concepto del dolor: el dolor de
caracter cronico y el padecido por la persona en sus Ultimos dias — el terminal.
Siguiendo a Le Breton, el dolor crénico se convierte en una enfermedad de caracter
social y que afecta al entorno del sujeto doliente: familia, amigos, ambito laboral, etc.
Implica un constante ir y venir a profesionales de la salud, farmacéuticos y curanderos,
convirtiéndose en una busqueda incesante de mejoria que en muchas ocasiones no se
ve correspondida. En ocasiones se les rechaza y deriva a otros ambitos o instituciones
(Good, 2003).

Se debe aprender a sufrir. De la forma en que durante los primeros afios de vida se ha
reaccionado frente al dolor y ha sido educado (por parte de la madre especialmente)
se reaccionara posteriormente (Zborowski, 1952, citado en Le Breton, 1999).

Respecto al dolor de la persona en fase terminal, es necesario recordar que en la
actualidad la persona muere fuera de su entorno y de una forma institucionalizada:
hospital, residencia, centro psiquiatrico, etc. La aparicion de unidades del dolor o de
curas paliativas, han favorecido a aumentar la comodidad del enfermo en sus ultimos
dias, asi como el poder estar rodeado de los suyos. Asi Saunder y Baines (citado en
Le Breton, 1999:38) indican:

La finalidad no es curar al enfermo sino permitirle que viva al madximo de sus
posibilidades y asegurarle tanto la comodidad y la actividad en el plano fisico,

como garantizar las relaciones personales hasta la muerte.
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Dolor y sufrimiento tienen significados diferentes. La capacidad de resistencia al
sufrimiento dependera del propio individuo. De la misma manera que uno puede tener
dolor y no sufrir, se puede sufrir sin tener dolor. Por ello, el sufrimiento no siempre va
relacionado con la enfermedad. De ahi la expresiobn homo patiens, pues la vivencia del
sufrimiento perdura durante los afios de vida. Una madre puede sufrir ante la
inminente muerte de su hijo pero no por ello tiene una causa fisiolégica que provoque

esta respuesta del organismo.

Si bien el dolor puede medirse en el &mbito médico a través de escalas y graficas
elaboradas al efecto, el sufrimiento no puede controlarse. El sufrimiento nace del
interior de la persona y es inherente al ser humano por lo que cuando éste sufre, se da

cuenta de su propia vulnerabilidad. Francesc Torralba al respecto indica:

El sufrimiento se puede definir como la epifania de la vulnerabilidad, pues no
s6lo la enfermedad, sino cualquier sufrimiento, del orden que sea, es la

manifestacion patente y exterior de la vulnerabilidad humana” (Torralba, 1998).

En el trayecto imaginario que plantea el titulo del presente capitulo la estacion final
deja atras el dolor y el sufrimiento. Seguramente la especie humana es la Unica que
tiene la conciencia de que la muerte es inevitable, tanto para ella como para quienes le
rodean. La muerte es un temor universal que a través de los tiempos ha variado la
forma de enfrentarse a ella. Se la considera “inhumana” (Thomas, 1991), y, a su vez
cualquier persona puede entenderla (Malinowski, 1974). También es considerada una
cuestion basicamente biofisica, pero como hemos dicho solamente al ser humano le
provoca angustia (Di Nola, 2006). Al respecto Maria Céatedra en su libro La muerte y

otros mundos sefiala:

Toda cultura conocida ha proporcionado a sus miembros algun tipo de
respuesta sobre el significado de la muerte a través de la religion, filosofia o
ideologia. El propio hecho de la muerte ha probado ser un suceso socialmente
significativo. Sin embargo muy pocas investigaciones han sido realizadas al
respecto, especialmente en antropologia si consideramos que la muerte es un
fendmeno tan frecuente como el nacimiento o el matrimonio; estos aspectos
han sido mucho mas investigados que este final olvidado “rite de passage”. En
parte, segun mi opinion, ello es debido al hecho de que la muerte ha sido un
tabu, tal como indica Gorer, que los antropdlogos, tan interesados en los tabus

de otros, no han detectado en si mismos (Catedra, 1988:30).

56



PATRONES DE CAMBIO EN LAS FAMILIAS CON NINOS CON CARDIOPATIAS CONGENITAS

La muerte como otros muchos aspectos de la vida diaria ha sido socializada por el ser
humano de forma progresiva. Llega a toda persona en algin momento de su vida. Asi
para los epiclreos griegos, la muerte era considerada un hecho natural, mientras que
para los estoicos, era un fendbmeno natural para el que era necesario serenidad y

libertad para hacerle frente (Boixareu, 2003).

La forma tanto de plantear la muerte como de expresar los sentimientos por la persona
fallecida, han variado en el decurso de la historia. Partiendo de las aportaciones
realizadas por Van Gennep realizaremos un breve recorrido por los momentos mas
importantes que se suceden ante la muerte de un ser humano, que abarcan desde la
preparacion del cadaver hasta el abandono del luto por la familia, sin olvidar su
significado frente a su entorno social. Siguiendo a dicho autor a podemos analizar las
distintas etapas que se suceden ante la muerte “social” de una persona y su
“renacimiento”, también social. De esta manera podemos observar tres momentos
importantes (Van Gennep, 2008): en primer lugar una fase preliminar o de separacion.
Le seguird una fase postliminal o de agregacién y finalmente, una fase de agregacion.

Barley define esta ultima fase como de reintegracion (Barley, 2005) .
La agonia

Hasta el siglo XVIII, el moribundo solia estar rodeado de su familia y personas
préximas. A finales de este siglo los médicos higienistas se quejaban de la cantidad de
gente que habia en la habitacién del moribundo. Sera a partir del siglo XVIII, cuando el
acceso a la habitacion del moribundo vuelve a ser libre. De esta manera la muerte se
convierte en una ceremonia publica. El testamento también sufrirA cambios
importantes pasando a clausulas en beneficio de monjes y cofradias, en detrimento de
una distribucion de las propiedades y fortunas entre sus familiares. Los sentimientos
del agonizante son revelados a la familia en el propio lecho de la muerte
desposeyendo a la Iglesia de dicho derecho y dejandolo en manos de los notarios. La
posibilidad de desconocer las ultimas voluntades propicia la figura del “confesor”
(Madariaga, 2007) A partir de este siglo, nace la preocupacién por localizar el lugar
exacto de la sepultura, pasando de un culto privado y familiar, a un culto publico. En

este sentido Malinowski sefalaba:
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Los procedimientos mortuorios muestran una sorprendente similitud a lo largo y
ancho del planeta. Al acercarse a la muerte, los parientes mas préximos en
algunos casos, y a veces toda la comunidad, se rednen junto al moribundo, y el
morir, que es, de entre los actos que un hombre puede realizar, el més privado
de todos, se transforma en algo publico, en un suceso tribal. Como regla
general, es el caso que acaezca cierta diferenciacion al mismo tiempo, y ciertos
parientes se quedan velando cerca del cadaver mientras que otros hacen
preparativos para el pendiente fin y sus consecuencias, o tal vez celebran

algun acto religioso en un lugar sagrado. (Malinowski, 1974: 54).
La preparacion del cadaver

Durante la fase preliminar o de separacion se realizan la mayoria de rituales ante la
muerte de una persona. El arreglo o preparacion del cadaver es un ritual extendido
que depende de cada grupo cultural. Esta preparacion suele incluir el lavado del
cadaver y el transporte hasta el cementerio donde se procede a su purificacién. Son
numerosas las etnografias que hacen referencia a la manipulacién de los cadaveres y
su relacién con el concepto de descomposicién. Entre los tobriandeses, seran los hijos
del difunto quienes se encargaran de extraer la parte putrefacta de los huesos del
cadaver de su padre a modo de pago por los cuidados recibidos cuando eran nifios
(Barley, 2005). En otras ocasiones seran los vecinos o0 las vecinas quienes se
encargaran de amortajar al cadaver (Madariaga, 2007). Tales influencias negativas

propiciaran “dar sepultura” lo antes posible. Al respecto M? Catedra sefiala:

Se viste enseguida al cadaver...Vistelo el que cuadra (la) familia si tiene valor y
pueden y asi cuadra. Y si no otro cualquiera. Por lo regular cuando se muere
un hombre lo visten los hombres y cuando es una mujer, pues las mujeres (M2
Céatedra, 1988: 271).

El amortajamiento del cadaver se realiza por personas especializadas o determinadas
por el propio difunto antes de su muerte. En algunas zonas del Pais Vasco, era el hijo
mayor del difunto quien se encargaba de vestirle, asi como de cerrarle los ojos (Flores,
2006).

En el caso de Marruecos se suele colocar al cadaver momentos antes de fallecer
mirando hacia la Meca. Se le procura colocar miel en la boca o agua en el ultimo
momento para humedecer su garganta. Se le cierran los ojos y la boca. Un familiar o

especialista del mismo sexo de la persona difunta, le lavara tres veces consecutivas
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siguiendo las pautas de purificacion. Tras ser purificado se le envuelve en tres ropas

de algodon en el caso de los hombres y cinco en las mujeres (Mateo, 2010).
Exposicion y velatorio

Tras la preparacion del cadaver se pasa a su “velatorio”. De esta manera se inicia un
proceso de socializacion de la pérdida de un miembro de la comunidad. Durante el
velatorio, el cadaver sigue estando en el mundo de los vivos. Como en el caso de la
preparacion del cadaver, son numerosos los rituales que se realizan en funcion de
cada lugar y de cada cultura y en numerosas ocasiones bajo la influencia de la
religién. La presencia de luz, tiene su origen en la antigliedad, cuando tras la muerte
del sujeto se colocaban antorchas (Di Nola, 1995) y se mantiene dicho ritual en la
actualidad. El cadaver es depositado en un féretro. Se reza el rosario entre las
mujeres, mientras que los hombres charlan y comen en una sala contigua. La historia
constantemente nos recuerda el rol desempenado por las “plafideras” en tales
momentos. Estas mujeres rezaban y lloraban durante todo el velatorio a cambio de
una compensaciéon econdmica (Rojas, 2005; Madariaga, 2007; Mateo, 2010). El
vecindario avisado por el tafier de las campanas o el cornetin del pregonero, acude a
casa del finado. El velatorio como sefala Maria Catedra, se convierte “en un gesto de

interés y deferencia hacia los familiares del difunto” (Catedra, 1988: 280).
El traslado

Tras el velatorio que tiene una duracién generalmente de veinticuatro horas, se
procede al traslado del cadaver hasta la iglesia, iniciandose el funeral. La salida del
cadaver hacia la iglesia o funeral es uno de los momentos mas importantes de todo el
proceso. En ese instante se inicia la separacion del fallecido del reino de los vivos. La
repulsion por el cuerpo inerte e inicianda su descomposicion hace que determinados
grupos culturales lo saquen por una puerta trasera o incluso que se cierren al paso de

la comitiva funebre.

Si bien en muchos pueblos se sigue porteando el féretro a hombros desde la casa
hasta la iglesia o directamente al cementerio, en la actualidad es habitual que el
recorrido se realice en un vehiculo funebre. Los cortejos funebres varian en funcién de

cada grupo social o cultural.

59



PATRONES DE CAMBIO EN LAS FAMILIAS CON NINOS CON CARDIOPATIAS CONGENITAS

El funeral

El funeral cumple tres funciones béasicas: (1) ayudar a superar la angustia de la muerte
por parte de los supervivientes y que se desvanezca la incredulidad por la pérdida (2)
comunicar a la comunidad la pérdida para que puedan despedirse del finado y
expresen sus sentimientos y (3) favorecer el intercambio de bienes entre familias y

grupos como muestra de reciprocidad (Firth, 1961, citado en Bowlby, 1980).

A pesar de no conocerse al finado, la presencia de allegados y vecinos en tales
momentos de dolor supone un estrechamiento de los lazos familiares y de vecindad.
La ausencia a tales actos puede originar tensiones en el grupo. Es evidente que la
pérdida de un miembro de la comunidad supone un quebranto de la misma, pasando a
ser un acto colectivo (Céatedra, 1988; Di Nola, 2006; Madariaga, 2007).

En ocasiones los funerales se presentan en dos periodos de tiempo diferentes. El
funeral propiamente dicho y al cabo de un afio, un funeral conmemorativo del primero.
De esta manera nos encontramos ceremoniales como los realizados por los Kota,
pueblo de la India que denominan al primer funeral “ceremonia verde” y al segundo
“ceremonia seca”. En esta segunda ceremonia se mantienes estrictos tabues por parte
de los familiares de los fallecidos a los que se recuerda. Tiene una duracion de once
dias. Al finalizar este periodo los viudos y las viudas podran iniciar relaciones con

hermanos y hermanas de los fallecidos/as. (Tiz6n, 2004).

El entierro

El término “cementerio” proviene del griego y significa “lugar para dormir”. De esta
manera se ha relacionado la muerte con un suefio del que no se despierta. El lugar de
enterramiento ha sufrido variaciones a lo largo de la historia. Desde el entierro en
lugares privilegiados en el interior de las iglesias (Madariaga, 2007), se pasa a tumbas
anénimas en el siglo XIl. Ser& a partir del siglo XIV cuando las inscripciones funerarias

tendran un mayor realismo (Ariés, 2000).

Se habla de la “buena muerte” o de la “mala muerte” (Rojas, 2005, Madariaga, 2007) y
este recuerdo perdurara en el tiempo como asi nos lo expone Maria Catedra (1988) al
sefialar que entre los vaqueiros de Alzada existian tres tipos de muerte en funcion de
las circunstancias en que se sucedia la misma: “buena muerte” si se presentaba de

forma rapida, sin dolor y sin conciencia de la situacion por parte del moribundo; la
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“mala muerte” si primaba una larga agonia y conciente del final y por ultimo, la “muerte

desgraciada”, si se producia de forma violenta.

Durante el siglo XIX predomina la construccion de panteones familiares en forma de
criptas o capillas. La categoria social del difunto se hard evidente en los cortejos
funebres y visitas a los cementerios. En la actualidad podemos encontrar tumbas
excavadas en el suelo con una sencilla placa vertical de piedra, como es el caso de la
poblacion marroqui (Mateo, 2010), hasta verdaderas obras de arte que se pueden
contemplar en la mayoria de cementerios occidentales pero también en otras partes

del mundo.
Los banquetes postmortem

El “banquete funerario” no debe confundirse con el “consolo” o préstamo de alimentos
que hace la comunidad a la familia del fallecido, los cuales con motivo del estrés ante
la pérdida, presentan inapetencia. El “banquete funerario” cumple distintas finalidades:
la honra de los muertos, el agradecimiento y compensacién a los asistentes al
velatorio y/o entierro y finalmente una muestra de ostentacién tanto del fallecido como
de la familia de éste (Di Nola, 1995).

La historia nos ha dejado numerosos ejemplos de banquetes funerarios que se hacen
evidentes en el Egipto faraénico y que han perdurado hasta nuestros dias. En los
siglos XIV y XV era habitual en Europa depositar comida encima de las tumbas a
modo de ofrenda. En otras ocasiones era el propio finado que en su testamento dejaba
dicho al numero de pobres que tras su muerte se les debia dar de comer. Esta
costumbre ademas se amplia a la conmemoracion del fallecimiento trascurrido un
tiempo — “segundo entierro” y como forma de relacion entre los dos mundos: el de los
vivos y el de los muertos (Catedra, 1988). En otras ocasiones se convierte en una
tradicion popular. Es el caso de los vecinos de Granyena (Catalufia), los cuales en la
celebracién de la “noche de difuntos” y antes de irse a dormir, dejan en la mesa la
cena preparada y una silla vacia como si el difunto estuviera presente. Al dia siguiente,
se daba de comer al primer pobre que pasara por la casa (Famades, 1985). Poco a
poco fue desapareciendo dicha tradicion para dar paso a comidas ofrecidas por la
familia del fallecido como muestra de agradecimiento (Garmendia, 1991; Madariaga,
2007; Mateo, 2010).
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Luto y duelo tras la muerte

Existe una relacion entre los dos términos que nos acercan a la muerte. Por un lado el
duelo y por el otro al luto. El término duelo procede del vocablo latin dolium y se
relaciona con el sufrimiento de la persona. El luto es el conjunto de practicas sociales y
reacciones psicolégicas manifestadas por el sujeto superviviente o doliente. Al mismo
tiempo deberemos diferenciar el duelo propiamente dicho durante el periodo
comprendido desde que se produce la defuncién y su entierro, de aquel periodo que
trascurre desde practicamente el entierro hasta la aceptacién de dicha pérdida y que
conocemos como “proceso de duelo”, como veremos més adelante (Di Nola, 1995). Es
por ello que el luto se centra propiamente en el comportamiento social ante la pérdida,
mientras que el “proceso de duelo” es propio de la adaptacién de la psique humana

ante dicha pérdida.

Los “ritos de duelo” tienen finalidades distintas en funcion de cada cultura,
convirtiéndose en sistemas de proteccién para los vivos (Tizén, 2004). En algunas
culturas, el llanto se combina con la risa y las bromas. Asi encontramos a los gogo de
Tanzania o a los niakyusa africanos (Barley, 2005). En el caso de los yoruba de
Nigeria, se llora la muerte de un joven, pero sin embargo se celebra la de un anciano.

Ante la muerte de un hijo, se prohibe la asistencia al funeral a los padres.

La creencia de que los muertos necesitan un determinado tiempo para integrarse en el
‘mas alla” es bastante generalizada. Este tiempo se establece en un afio,
precisamente el periodo de “luto” (Madariaga, 2007), variando en cada cultura y en
cada momento histérico. El luto se representa generalmente por el uso de vestuario
de color negro (Flores, 2006) o blanco en la cultura marroqui (Mateo, 2010), si bien en
el periodo egipcio o en la Roma clésica se utilizaba el color rojo (Di Nola, 1995). La
funcion de dicho luto es la codificacion de la tristeza visible del doliente ante la
sociedad, preservando a la persona doliente de la contaminaciéon social (Thomas,
1991). La reclusién durante un periodo mayor o menor de tiempo se ha considerado
como una sefial de luto presente desde la Edad Media y a partir del siglo XIX, ademas
se hace visible al ondear crespones y lazos de color negro (Ariés, 2009). El abandono

del luto supondra la reintegracion a la vida social (Van Gennep, 2008).

Con estas instituciones la sociedad “copia” el material bruto de las emociones sentidas
ante la pérdida de un ser querido y las presenta de una forma convencional y

ordenada. Asi lo expresaba Malinowski:
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Asi los ritos del luto, la conducta ritual inmediata a la muerte, pueden ser
tomados como modelos del acto religioso, mientras que la creencia en la
inmortalidad, en la continuacion de la vida en el mundo del mas alla, puede
considerarse como prototipo de lo que es un acto de fe. Aqui, como en las
ceremonias religiosas previamente descritas, hallamos actos autocontenidos
cuya finalidad se logra en su misma celebracion. La desesperacion ritual, las
exequias, los actos de duelo, la expresion de la emocién de los abandonados y
la pérdida de todo el grupo, tales actos sancionan y copian los sentimientos
naturales de los que aun estan vivos y crean un acontecimiento social de lo que
es un hecho natural. Sin embargo, aunque en los actos de duelo, en la
desesperacion mimica del llanto, en el trato del cadaver y en su funeral no se
consigue una funcién importante y poseen un considerable valor para la cultura
primitiva (Malinowski, 1974: 58-59).

La muerte en el siglo XX

Durante el pasado siglo XX y la primera década de este siglo XXI, la muerte sigue
siendo un acto publico. Velas encendidas y repique de campanas siguen estando
presentes. Progresivamente el hecho de morir se convierte en “clandestino”. De la
misma manera que nacemos en un hospital, acabamos muriendo en él. La muerte a
edad avanzada, las complejas situaciones laborales de la familia y la angustia
generada por el deceso; son probables causas del abandono de la persona en los
altimos momentos (Thomas, 1991). Los médicos contraen la obligacion de anunciar al
enfermo su fatal desenlace, aunque poco a poco se elude dicha obligacién y sélo se
responde si directamente se le pregunta. La evolucién de la tecnologia médica
favorece al “ensafiamiento terapéutico, buscando una curacion. Toman auge las
Unidades de Cuidados Paliativos, donde se controla el dolor y se acompafia al
moribundo en sus Ultimos dias. La desritualizacion, especialmente en las ciudades,
favorece al aumento de la profesionalizacion de servicios funerarios y a la
comercializacion de la muerte (Di Nola, 2006). Las empresas funerarias desplazan a
las familias, pasando el cadaver a ser una mercancia. El traslado a tanatorios es
cuestion de horas y se maquilla al cadaver para ser después expuesto, pareciendo

que siguen estando vivos (Ariés, 2000).

La puesta en funcionamiento de la incineracion marca un antes y un después no soélo
de los actos que van desde el velatorio al entierro. Barley asi explicaba su experiencia

al respecto:
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Se abrid un escotillon, como si de una representacion se tratara y desaparecio
el ataud, pero sin una nube de humo. Un sacerdote con el que hablé una vez
me explicd lo importante que era el escotillén. Era preciso que algo se abriera y
cerrase, significaba un final, la sefial que todo habia acabado... (Barley, 2005:
145).

De esta manera podemos llegar a la conclusion de que se ha pasado de una muerte
publica en la que el muerto era el principal actor, presidiendo sus Ultimas horas, a un
acto privado y furtivo. De las ultimas voluntades redactadas por el propio difunto
momentos antes de morir, se pasa a escondérsele la verdad. Su agonia se traslada a
la angustia familiar que ve el fin del ser querido. La muerte se esconde y también es
motivo de verglenza. Es verdad que morir no es facil, y el moribundo pasa a ser
objeto clinico como sefiala Ariés (Ariés, 2000: 294). También pasa a ser mercancia en
una sociedad donde hasta en la forma de ser enterrado, es una forma de consumo
conspicuo. El concepto de muerte sigue ligada a la influencia religiosa y cultural, asi
como al propio concepto de cuerpo humano. Como sefala Thomas (1991:65), “La

persona que acaba de nacer esta ya madura para morir”.
El proceso de duelo

En la introduccién de este capitulo, hacia referencia a un hipotético acompafiamiento
de otros viajeros a un viaje sin retorno. La persona que presenta una pérdida
desarrolla un proceso al que se le ha denominado “Proceso de Duelo” y cuyo estudio,

ha proliferado en las dltimas décadas del siglo XX.

La elaboracion del Proceso de Duelo no es un hecho nuevo. En la antigiiedad las
personas se dirigian a los lideres religiosos en busca de ayuda. La disminucién en la
participacion en las organizaciones religiosas ha favorecido a la busqueda de dicha
ayuda en el entorno mas cercano del doliente, asi como en profesionales o

asociaciones (Worden, 2002).

El proceso de duelo siempre ha estado ligado a la pérdida de un ser querido. Ademas,
la realizacion del proceso de duelo nos hace sentir vivas y vivos (Boixareu, 2003). Asi
nos lo demuestran la mayoria de autores en el transcurso de la historia. Pero lejos de
la realidad, el proceso de duelo se inicia cuando hay una pérdida de aquello que uno

quiere o desea.

En el proximo apartado nos centraremos en este proceso observando algunos

modelos teoricos en funcién de las corrientes psicolégicas de cada momento, las
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forma de presentacién y de elaboracion del proceso, los factores condicionantes del
mismo, asi como desde la experiencia de nuestros informantes, la voz de quienes ante
la pérdida de salud de un hijo con cardiopatia congénita, viven y elaboran el proceso
de duelo.

DUELO Y PROCESO DE DUELO

Como hemos visto en el apartado anterior, es importante diferenciar dos conceptos
que generalmente se utilizan indistintamente: el duelo y el proceso de duelo. Este

ultimo es descrito por Tizdén (2004:21) en los siguientes términos:

Conjunto de cambios psicolégicos y psicosociales fundamentalmente
emocionales, por los que se elabora internamente la pérdida; es un conjunto de
emociones, representaciones mentales y conductas vinculadas con la pérdida

afectiva, frustracion o el dolor.

De esta definicion es importante resaltar que no solamente se hace referencia a la
pérdida afectiva de un ser querido sino que la frustracion por no alcanzar una meta
previamente establecida, la pérdida de empleo, o la separacion de una pareja son
motivos suficientes para iniciar el proceso de duelo. Finalmente afiade el dolor, que
bien puede entenderse en este caso como sufrimiento, pudiendo variar en intensidad

en funcion del grado de aprecio que se tenga a la pérdida (Boixareu, 2006:11).

De igual forma Tizén define el concepto de luto en los términos siguientes (Tizén,
2004: 21):

Reservo el término luto (o el de ritos psicosociales del duelo) para el conjunto
de manifestaciones externas, culturales y sociales, antropolégicas e incluso
econdémicas que ayudan o reglamentan la reacomodacion social y psicosocial
tras la pérdida, en particular de una persona allegada (pero también de otros
elementos u “objetos internos”; la infancia, la adolescencia, las estaciones, los

afios...)

De esta manera podemos proponer conceptualizar el proceso de duelo como un
cambio psicosocial y emocional de la persona, mientras el luto seria una manifestacion

externa de un grupo social frente al duelo.

Ambos procesos se alimentan entre si, por lo que a lo largo de nuestras vidas las

manifestaciones de duelo que una comunidad realiza ante una pérdida, inciden en la
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manera de vivir la misma. De igual modo la propia experiencia ante las constantes
pérdidas que un sujeto vive dia a dia, hace que este las manifieste de forma distinta.
En este sentido Giddens (1997:22) sefala:

El duelo deriva de la pérdida de los placeres y experiencias compartidas,
ademas de la renuncia obligada a las esperanzas puestas en otro tiempo en la

relacion.
PROCESO DE DUELO Y MODELOS TEORICOS

Tizdn nos presenta los distintos modelos psicoldgicos del proceso de duelo. Inicia su
recorrido por el modelo psicoanalitico de S. Freud en 1917 que escribe la obra Duelo y
melancolia (citado en Tizén, 2004: 49). Freud es considerado como precursor del
estudio del Proceso de Duelo en el Siglo XX. Consideraba que los sintomas del duelo
eran similares a los de la melancolia y a la depresion, entre los que destaca: doloroso
abatimiento y pérdida de la capacidad de amar. Esta perspectiva psicoanalista

favorece a la investigacion de las fases o momentos del duelo.

Posteriormente es de destacar la investigacion realizada por Anna Freud — hija de S.
Freud — y Dorothy Burlingham. Estas realizaron un estudio en distintos
establecimientos de la guarderia de Hampstead en Londres, los cuales
proporcionaban hogar a nifios separados de sus padres por motivos de guerra
(Burlingham, D. y Freud, D. 1967). Ambas pusieron de manifiesto en su investigacion
la importancia de los cuidados de la madre en el proceso evolutivo inicial, en el que es
necesario un apoyo afectivo y cuya ausencia puede desencadenar desesperanza y

desapego hacia los padres y las madres en el momento de la reaparicion.

A este modelo psicoanalista debe sumarse la figura de Melanie Klein (Lillo 2001;
Tizén, 2004). Klein insiste en las emociones y sentimientos vividos durante el duelo.
Para Klein la manera de afrontar la pérdida dependera de tres experiencias vitales: (1)
Las experiencias infantiles en materia de cuidados, (2) Experimentar sentimientos
amorosos hacia uno mismo y hacia los demas y (3) Experimentar la capacidad de

reparar el dafio efectuado,

Finalmente John Bowlby, de acuerdo con las investigaciones de Burlingham y Anna
Freud, y basandose en los trabajos de Freud y Lindemann, afirma que los primeros
cinco afos de edad del nifio es el periodo mas sensible para el desarrollo del apego y

afirma que no hay instinto sino conductas instintivas (Bowlby, 1983).
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Bowlby presenta cuatro fases en la elaboracién del duelo, cuyos limites entre una y

otra no son claros. Estas fases son las siguientes:

e Fase de embotamiento de la sensibilidad, con una duraciéon de horas o una
semana. En esta fase existe un aturdimiento de la persona, siendo incapaz de
aceptar la realidad. Frases como “no podia creerlo” o “me sentia como en un

sueno”, son frecuentes.

e Fase de anhelo y busqueda de la figura perdida, con una duracion de meses o
afos. En esta fase la persona es conciente de la pérdida. Aparece el anhelo,
el llanto, inquietud, sentimientos obsesivos etc. Se llega a tener la sensacién de
la presencia de la persona fallecida. Surgen episodios de célera, cuya ira se

dirige a los que la persona doliente cree que son los culpables.
e Fase de desorganizacion y desesperanza.

¢ Fase de mayor o menor grado de reorganizacion. En estas dos Ultimas fases
podremos comprobar el nivel de aceptacién de la pérdida por parte del
doliente. La depresion dar4 paso a examinar la nueva situacion, a adoptar
nuevos roles y a adquirir nuevas habilidades. Se reinician las relaciones
sociales. Se llega a sofiar con la persona fallecida y aparecen somatizaciones

como dolor de cabeza, insomnio, fatiga, etc.

Un segundo modelo psicoldgico del proceso de duelo es el denominado psicosocial,

siendo sus principales representantes E. Lindemann y Elisabeth Kiibler-Ross.

Lindemann realizé en 1944 un estudio a 100 sujetos que estaban sufriendo su proceso
de duelo por la pérdida de familiares y amigos. Su fallecimiento se debié al incendio
registrado en el Nigth club Coconut Grove de Boston en 1942. Lindemann propuso
seis caracteristicas de afliccion (Tizon, 2004: 65): (1) Molestias somaticas, (2)
Preocupacion por pensamientos o0 imagenes acerca del desaparecido, (3) Culpa
relacionada con el muerto, (4) Reacciones violentas (5) Pérdida de funciones y

capacidades y (6) Tendencia a asumir rasgos del muerto en la propia conducta.

Elisabeth Kibler-Ross no fue la primera tedrica sobre este campo. A pesar de ello, hoy
en dia sus teorias siguen vigentes para entender el proceso de duelo, especialmente
en los casos de muerte y agonia. Sera en su ultimo libro publicado (Kubler-Ross y

Kessler, 2006: 9) donde sefala:
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No hay una Unica forma correcta de realizar el proceso de duelo ni un plazo de

tiempo adecuado para hacerlo.

Kubler-Ross identifica cinco fases en el proceso de duelo, especialmente ante la
muerte de una persona (Kibler-Ross, 1993; 2006):

1. Fase de negacion o aislamiento. Esta primera fase se caracteriza por una
negacion inicial. La persona es incrédula ante la situacion real. Es una forma de
shock inicial. La negacion actia como amortiguador y defensa ante la situacion.
Se produce una conmocion inicial que de forma progresiva debe reponerse.
Son tipicas expresiones como: “No puede ser”, “Debe ser un error’, “No es
verdad”, etc. Ademas puede acompanarse de llanto incontenible, alteraciones

del suefio, etc.

En algunas de las entrevistas realizadas a nuestros/as informantes, recordaban el
momento de recibir la noticia acerca de la enfermedad de su hijo recién nacido y

donde la incredulidad era evidente.

(...) En el momento que nos dieron la noticia, el no podértelo creer, y poco a
poco te haces la idea y esperas una varita magica que te diga: jmira, oye, que
en tal sitio con una de éstas tienes bastante y vas a estar genial (Informante
2101).

En otras ocasiones, ante la nefasta noticia, reproducia un rechazo por parte de la

madre hacia su hijo recién nacido. Es por ejemplo el caso de nuestra siguiente madre:

Bueno, el doctor nos dijo...horas de vida. No sabemos si dias 0 meses, pero
gue nos hiciéramos la idea de que la nifia estaba enferma, que tenia una
cardiopatia muy gorda. La primera reaccion fue de no tocar a la nifia. Fue una
manera de rechazo. La no aceptacién de que tenia un problema y todas estas
cosas. Era una forma de rechazo a la nifia, después ya no. Y bueno, fue un
poco la impotencia porque claro, de golpe tienes una nifia y de golpe te la

sacan (Informante 2107)

2. Fase de ira. Es una etapa dificil de afrontar por la familia. La ira se proyecta
contra todo lo que le rodea, incluso hacia el propio fallecido. Se buscan
culpables o la persona se siente culpable de lo sucedido. Existe la sensacion

de pérdida. Aparecen sentimientos de tristeza, panico, soledad, etc. Son
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frecuentes las expresiones tales como: “; Ddénde esta Dios?” “; Por qué a mi?”,

etc.

En algunas de las entrevistas realizadas a nuestras/os informantes exponian
momentos de dicha ira. En el siguiente fragmento se evidencia el sentimiento de
culpabilidad hacia la propia persona. En este caso era una madre que al conocer el
diagndstico sintioé un sentimiento de culpabilidad que relataba de la forma siguiente:

Si, porque fumé durante el embarazo. A ver, no fumé lo que yo fumaba
normalmente, pero estuve fumando y yo pensé, que habia sido por mi culpa.
Ahora aun lo sigo pensando (Informante 2108)

Otro informante, en este caso un padre sefialaba lo siguiente:

Pero claro, cuando sales de alli (se entiende el hospital) y estds en casa, estas
en un mundo real. Tu nifio es uno de cada cincuenta, ¢no? Alli como son

muchos... Cuando estas fuera ¢ Por qué a mi? (Informante 2117)

3. Fase de pacto o negociacion. Es un intento de sobreponerse al evento. Se
es capaz de negociar cualquier cosa y con cualquier persona. En ocasiones se

recurre a las creencias religiosas.

Una de nuestras informantes sefialaba en el transcurso de la entrevista que durante la
intervencion de su hijo, se paso el dia en la capilla del hospital. Al preguntarle por su

posible religiosidad, respondia de la manera siguiente:

Ni soy, ni no soy. A ver se que hay algo y no se lo que hay, algo hay pero no lo
soy. Al principio cuando nacié el nifio y me dijeron lo que tenia, no creia en
Dios. Una vez que lo han operado digo “hombre, algo hay porque mi nifio sigue
aqui”. Creo y no creo y yo me meti alli porque estaba tranquila, mucha paz alli
dentro, nadie te molestaba, nadie te decia nada, estabas bien (Informante
2108).

4. Fase de depresion. Tras la ira nace la sensacién de pérdida que puede
presentarse de diversas formas. Aparece la tristeza, nostalgia, vacio y el
abandono personal. En ocasiones se une la pérdida del trabajo entre otras. En
esta fase es necesario el apoyo psicolégico y debe permitirse que expresen su
dolor. Esta depresion no debe confundirse con un problema psiquiatrico sino

como respuesta a la situacion.
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Son numerosos los casos en que nuestros/as informantes sefialan la necesidad de
explicar sus experiencias. También de recibir un apoyo psicologico frente a la
enfermedad de sus hijos. Constantemente se observan casos en que se tarda algunos
meses e incluso afios en acudir a una asociacion de afectados o padres/madres de

éstos. Al preguntarles por la oferta proporcionada por la asociacion, sefialan:

(...) El poder desahogarnos. Todo lo que teniamos y que no podiamos
expresarlo a otras personas o con la familia, que es lo que necesitas.
Desahogarnos y entender muchas cosas que te pasan con el crio y que te das
cuenta que otros padres también pasa. Una ayuda muy grande (Informantes
2141y 2142)

Otro padre sefialaba al respecto lo siguiente:

Hay etapas que si hecesitas de alguien que te ayude, sobre todo con nifios que
sean mayores que él (refiriéndose a su hijo de corta edad). Necesitas el apoyo
de alguien, y a veces si que va bien que también puedas contar tu experiencia

a otros padres que van por detras del tuyo (Informante 2129)

5. Fase de aceptacién. De la misma manera que en el caso de una persona a
punto de fallecer, en términos de Kibler-Ross, las familias de enfermos
aceptan la enfermedad y en definitiva la pérdida de salud. En el caso de un
enfermo terminal, acepta la muerte, quiere estar tranquilo, llegando a ser la

muerte un alivio para él.

La propuesta realizada por Kibler-Ross ha originado numerosas criticas. Es el caso
de Louis Vincent Thomas (Thomas, 1991), aunque elogia el trabajo realizado por ella,
critica que las etapas expuestas no parecen superponerse, ni tampoco que pudieran
retroceder o iniciarse en el tiempo. Al respecto Kiibler-Ross en su ultimo libro (Kibler-
Ross, 2006) es consciente de las criticas que se le realizan y declara que tales etapas

no son lineales, asi como que cada persona realiza su propio proceso de duelo.

Mas tarde nace una nueva corriente denominada cognitiva. A diferencia de las
anteriores, no se habla de etapas en el proceso de duelo, sino por el contrario de
tareas a realizar por el doliente. J. W. Worden propone al respecto una aplicacion
practica de las etapas del proceso de duelo. Tales aplicaciones se orientan a sesiones
de accesoria o consejo. Worden entiende que el proceso de duelo es necesario y que
el sufrimiento originado puede aliviarse mediante un consejero y una psicoterapia de

apoyo.
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Worden, seguidor de Bowlby, incide en la importancia que adquieren las redes
personales para proporcionar el apoyo correspondiente y enfatiza el rol adoptado por
los grupos de apoyo (Worden, 2002). También sefiala como positivo la aportacién
realizada en el campo de la antropologia, en la que antropo6logos y antropologas han
puesto de manifiesto las reacciones frente a la pérdida de un ser querido en distintas
sociedades y culturas. Al mismo tiempo sostiene la existencia de una constante

universal por parte de las personas en recuperar los objetos o seres perdidos.

Worden sefiala la necesidad de realizar cuatro tareas tras la pérdida. Estas tareas nos
ayudaran a restablecer el equilibrio perdido, y no tienen porque seguir un orden

establecido, aunque si un cierto ordenamiento. Estas cuatro tareas son las siguientes:

1. Aceptar la realidad de la pérdida. Ante cualquier pérdida, aunque sea esperada
como es en el caso de enfermos terminales, existe una sensacion de “no ser
verdad”. En consecuencia la primera tarea se dirige a afrontar la situacion
como real. También debe reconocer la persona doliente que el reencuentro es
imposible en esta vida. Asi podemos entender como hay personas que llaman
en voz alta a la persona desaparecida o creen haberla visto en algun lugar tras
su muerte. En el polo opuesto de esta tarea, se encuentra lo que Worden
denomina “momificacion”. En este caso se guardan objetos y posesiones del
fallecido para cuando vuelva, niegan el significado de la pérdida, o acaban con
todos los recuerdos del fallecido. Es una tarea que precisa de mucho tiempo
como puede comprobarse en aquellos padres que pierden a un hijo. Seran los

rituales funerarios como el entierro, una ayuda para aceptar la pérdida.

2. Trabajar las emociones y el dolor de la pérdida. Cada persona experimenta el
dolor de la pérdida de forma diferente. Al mismo tiempo la propia sociedad
puede dificultar dicha tarea. La persona doliente puede tener dificultad e
incomodidad en expresar publicamente sus emociones. Pueden surgir formas
de negacién como el refugio en el alcohol, las drogas o en la realizaciéon de
constantes viajes, como si de una huida se tratase. El apoyo social adquiere
una importancia vital ante el evento en cuestion. Este evento no tiene que ser
necesariamente la muerte de un ser querido. La pérdida de salud propia o de

un ser querido puede también ajustarse a dichas reacciones.
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3. Adaptacion a un medio en el que el fallecido estd ausente. La adaptacién a un
nuevo medio representa cosas distintas para cada persona. Ante la muerte de
un conyuge, se debe revisar los roles existentes con el fallecido. El
superviviente puede sentirse inutil ante tareas que anteriormente realizaba el
fallecido. Los valores fundamentales de la vida y las propias creencias se

ponen en tela de juicio.

4. Recolocar emocionalmente al fallecido y continuar viviendo. El proceso de
duelo culmina cuando el doliente ya no precisa reactivar el recuerdo del
fallecido de forma exagerada y dia a dia. En el polo opuesto podemos
encontrar a aquellas personas que pactan el no volver a querer mas, como si la

vida se detuviera.

Desde una corriente que podemos denominar psicopatologica (Tizén, 2004),
encontramos entre otros a T. Rando, el cual propone el concepto de las “Seis R” del
proceso de duelo. Rando propone vincular en cada fase del proceso de duelo una o

varias tareas psicoldogicas.
1. Reconocimiento de la pérdida (primera R).

2. Confrontacion (Reaccion, Reviviscencia y Renuncia) Se produce una reaccion
ante la pérdida llegandose a sentir una pena profunda y dolor. De no

conseguirse tales tareas puede desembocar en duelos patolégicos.
3. Acomodacién (Readaptacion y reinvestimiento).

Finalmente podemos citar la propuesta elaborada por J. L. Tizén. Como él mismo
sefiala (Tiz6n, 2004:165), adopta un modelo nacido de lo méas simple a lo mas
complicado y sefiala distintas tareas para las personas en duelo relacionandolas con

las distintas etapas. Estamos en consecuencia en un modelo mixto.
1. Aceptar la realidad de la pérdida.
2. Trabajar las emociones y el dolor de la pérdida.
3. Readaptarse al medio contando con la ausencia del objeto.

4. Reubicar el objeto, es decir “olvidar recordando”.
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En la primera etapa de impacto o crisis, el doliente puede vivir un estado de shock.
Presenta incredulidad a la pérdida, busqueda, afioranza. Constantemente sefala

frases como “no podia aceptarlo”, “mejor morirme” y sentimientos similares

En la etapa de afliccion y perturbacion, aparecen los recuerdos, la tristeza, la
desesperanza. La propia afioranza puede llevar a escuchar voces y ruidos de la
persona fallecida. El llanto es una forma de demostrar el dolor y ademés servira de
vélvula de escape ante la pérdida. El superviviente se enfada con los allegados y con
el propio fallecido. Aparece un sentimiento de culpa y auto acusacion. Nace la
impotencia y la insensibilidad.

La tercera etapa o de pena y desesperanza reversibles segun el propio Tizén, se
caracteriza por manifestaciones de culpa, depresiéon o temor. Se tiende a atesorar

cualquier recuerdo u objeto, y en caso contrario se tiende a olvidar.
Finalmente se llega a una etapa de recuperacién y desapego.

Como hemos podido comprobar el proceso de duelo puede ser estudiado desde
distintos modelos te6ricos que han ido evolucionando progresivamente y adecuandose
a la realidad social. Se ha pasado de valorar los sentimientos y las actitudes presentes
en cada etapa, a tener en cuenta las tareas a realizar en funcion de los mismos; para
concluir en un modelo mixto que aglutina ambas posibilidades. Al mismo tiempo el
proceso de duelo puede presentar distintas alteraciones en funcién del grado de
aceptacion de la pérdida que se haya producido como veremos en la tabla siguiente
(Tabla n° 1).

Modelos/autor Fases/Etapas Proceso Duelo

Fases segin modelo de J. Bowlby
Psicoanalitico

S. Freud. Fase 1. Embotamiento de la sensibilidad.
A. Freud. Fase 2: Anhelo y blsqueda de la persona perdida.
D. Burlingham. Fase 3: De desorganizacion y desesperanza.
M. Klein. Fase 4: De mayor o menor grado de reorganizacion.
J. Bowlby.
Fases segun modelo de Kiibler-Ross.

Psicosocial

Fase 1: De negacion o aislamiento.
E. Lindemann. Fase 2: De ira.
E. Kibler-Ross. Fase 3: De pacto o negociacion.

Fase 4: De depresion.
Fase 5: De aceptacion.
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Modelos/autor Fases/Etapas Proceso Duelo
Tareas segun el modelo de Worden.

Cognitivo

1. Aceptar la realidad de la pérdida.

2. Trabajar las emociones y el dolor de la pérdida.

3. Adaptacion a un medio en el que el fallecido esta ausente.
J.W. Worden. 4. Recolocar emocionalmente al fallecido y continuar viviendo.

Fase versus tareas seglin modelo de Rando.

Psicopatolégico 1: Reconocimiento de la pérdida.

2: Confrontacion
T. Rando. 3: Acomodacion.

Tareas versus etapas segun modelo de Tizoén.

Mixto 1: Aceptar la realidad de la pérdida.
o 2. Trabajar las emociones y el dolor de la pérdida.
J. L. Tizon. 3. Readaptarse al medio contando con la ausencia del objeto.

4. Reubicar el objeto — “olvidar recordando”.

Tabla 1. Principales representantes de cada modelo teérico sobre el proceso de duelo.

TIPOS DE DUELO

Hablar de distintos tipos de duelo es dificil y complicado. Cada autor enfatiza uno u
otro, con mayor o menor profundidad. En ocasiones se convierten en verdaderos
tratados de psicologia del comportamiento ante la pérdida que nos ocupa. Por dicho
motivo prestaré atencién no sélo a aquellos procesos mas significativos, sino ademas
a los que de forma genérica puedan acoger a distintas manifestaciones. J.L. Tizon
realiza un detallado estudio de los distintos tipos de duelo que la practica médica le ha
aportado de forma sencilla o “simplificada” (Tizén, 2004:51):

1. Duelo “normal”.

2. Duelo “complicado” en el que incluye los siguientes:
a. Duelo “retrasado, suprimido o pospuesto”.
b. Duelo “exagerado”.
c. Duelo “enmascarado’.

3. Duelo (psico) patolégico en el que incluye los siguientes:
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a. Duelo “depresivo”.

b. Duelo “con somatizaciones”.

c. Duelo “desorganizador”.

d. Otros tipos de psicopatologias asociadas al duelo.

Para nuestro marco tedrico, nos centraremos en los dos primeros grupos, teniendo en
cuenta que el tercero presenta aspectos psiquiatricos a tratar por especialistas

médicos.
Duelo normal

Como bien sefiala J. William Worden también puede llamarse duelo no complicado,
teniendo en cuenta que un duelo normal “abarca un amplio rango de sentimientos y
conductas que son normales después de una pérdida” (Worden, 2002: 41). Para ello
toma base el estudio realizado por Lindemann y sus colaboradores. Lindemnan y sus
colaboradores iniciaron un estudio para descubrir los patrones que definieran las
caracteristicas de un duelo normal o agudo a los familiares de tales victimas. A las
caracteristicas presentadas por dichos investigadores Parkes sefialé algunos sesgos
importantes: el tiempo trascurrido entre el siniestro y la entrevista, el numero de

entrevistas, entre otros (Parkes, 1972, citado en Worden. 2002:37).

Worden ante la extension de comportamientos posibles ante la pérdida de un ser
querido. Describe las manifestaciones en cuatro grandes grupos: sentimientos,

sensaciones fisicas, cogniciones y conductas.

Entre los sentimientos generados mas habituales debemos destacar la tristeza. Dicho
sentimiento no siempre se manifiesta por el llanto. El enfado también es habitual en el
proceso. Generalmente puede proceder de un sentimiento de frustracién por parte de
la persona doliente. Esta se culpabiliza de no haber podido hacer nada para evitar la
muerte. En nuestra investigacion este enfado se asocia al no poder evitar la

enfermedad de su hijo. Asi nos lo comentaba una pareja al ser entrevistada:

(Madre) Rabia de que él tenga que pasar por todo esto. Yo tengo que luchar...
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(Padre) Miedo, y no se, la sensacion de que por lo menos ahora lo vemos. En
nuestro caso siempre ha sido engafioso porque estaba bien, lo que
comentabamos antes, si que ganaba peso, pero por otro lado tienes miedo de
gue se estropee, que en determinados momentos esto empiece a ir mal...
(Informantes 2140 y 2139).

La culpabilizacion y el autoreproche pueden estar presentes en el proceso. Asi lo

expresaba una familia en la entrevista realizada:
(Padre) A veces te sientes culpable. No se por qué.

(Madre) ¢Qué he hecho yo? No significa que seas culpable. Es decir “jolines
gue mala suerte tengo? o ¢,Por qué no me toca la loteria, por qué me toca a mi

lo malo y no lo bueno?” (Informantes 2118 y 2112).

La ansiedad y una sensacion a no poder sobrevivir ante la situacion, un sentimiento de
soledad pueden también hacer su presencia en un proceso de duelo. En este sentido
una de nuestras informantes sefialaba delante de su esposo y de manera jocosa dicha

vivencia en los términos siguientes:

Evidentemente como pareja te cambia mucho la vida (refiriéndose a la
situacion de tener un hijo con cardiopatia congénita). Es verdad, hemos estado
cerca de un afio, no, ocho meses, cerca de ocho meses que él era mi
“‘compariero de piso”. Es que no puedes el dejar de pensar en el nifio, todo gira

alrededor de él (Informante 2110).

Otro padre sefiala una frase que el médico en su dia cit6 en una de las visitas

ordinarias en su consulta:

El neurdlogo nos decia: “Después de esto, las parejas se divorcian o se hacen

mas fuertes, pero no hay un término medio” (Informante 2116).

El estado de shock inicial puede presentarse ante la muerte repentina de un ser
qguerido. En el caso de las cardiopatias congénitas este shock se presenta en el
momento de conocer el diagnostico final de la enfermedad de su hijo o hija. Asi lo

expresan muchos padres y muchas madres en las entrevistas realizadas:
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(...) sentimientos, cuando me lo dijeron yo estaba con una confusion, porque
decia qué es esto de una cardiopatia congénita. Claro primero dijeron que
venia con un problema luego, después de unas pruebas era un problema de

corazon, luego ya no sabia que... (Informante 2137)

Una segunda categoria de conductas en términos de Worden la conforman las
sensaciones fisicas. De acuerdo con la investigacion realizada por Lindemann, en
ocasiones pasan desapercibidas. Son destacables la opresion de pecho, la opresion
de garganta, la falta de aire, la sequedad de boca, entre otras.

En la tercera categoria encontramos las cogniciones, destacando la incredulidad, la
falta de atencion u olvido de las cosas, preocupacion, e incluso las alucinaciones tanto

auditivas como visuales.

Finalmente en la cuarta categoria destacaremos las conductas propiamente dichas.
Generalmente ceden con el paso del tiempo. Son frecuentes las alteraciones del
suefio, el sofiar con el fallecido, visitar lugares o atesorar objetos relacionados con la
persona fallecida. En una de las entrevistas realizadas en nuestra investigacién, una
madre exponia todo lo contrario. Ante la posibilidad de la muerte de su hijo, ocupaba el
maximo de tiempo posible en llevar al nifio de viaje para que viera cosas Yy disfrutara

de los viajes. Asi nos lo decia:

(Madre) Lo he montado en avidn, lo he montado en helicéptero, bueno lo he
montado en una avioneta porque lo que intentamos es que el nifio esté
estimulado, que vea cosas, que a veces no lo sabes si haces cosas que le va a

dar tiempo (Informante 2137).
Duelos complicados

Son numerosos los tipos de “duelo complicado “que pueden presentarse. Dependera
de cada autor la mayor o menor complejidad a la hora de etiquetar cada tipo. J.L.Tizon
por su parte sefala que no hay que confundir un “duelo complicado” con un “duelo
patolégico”. Para dicho autor, el “duelo patoldgico es una forma de “duelo complicado”.
De esta manera Tizén destaca tres tipos de trastornos del duelo, siguiendo la
aportacion realizada por Middleton en 1996 (citado en Tizén, 2004: 341): El duelo
ausente, crénico y retardado. Son diversos los factores que favorecen a la elaboracion
de un duelo complicado (Bowlby, 1983; Worden, 2002; Tizon, 2004): (1) Factores
relacionales, los cuales nos definirdn la relacion que ha existido entre las personas

dolientes y el fallecido. Factores circunstanciales. El duelo se ve dificultado por las
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circunstancias de la pérdida: accidente, catastrofe, etc.; y en los que la muerte puede
llegar a ser incierta, (3) Factores historicos. Se da en aquellos casos en que el duelo
elaborado en pérdidas anteriores no ha sido convenientemente finalizado, (4) Factores
personales del doliente, (5) Factores sociales como es el caso de los suicidios, en
cuyo caso no se puede expresar publicamente los sentimientos ante una pérdida no

natural del fallecido.

Siguiendo a los autores citados con anterioridad podemos sefalar distintos duelos
complicados:

e Duelo ausente. En términos de Bowlby, se acufia dicho tipo de duelo como
“ausencia prolongada de afliccion conciente”. En este caso no hay afliccion por
la pérdida, pero las manifestaciones clinicas pueden desembocar en una
depresion. Rojas Posadas afade a estos términos el de “retardado (Rojas,
2005).

e Duelo cronico es el proceso de duelo con una duracién excesiva y no llega a
ultimarse de forma satisfactoria (Worden, 2002; Bowlby, 1983; Rojas, 2005;).

Como sefiala Santiago Rojas “el doliente vive de los recuerdos”.

¢ Duelo retrasado es aquel proceso que no ha sido elaborado convenientemente
y con posterioridad aparece de nuevo (Worden, 2002).

e Duelo enmascarado o reprimido. En este caso el sujeto doliente no se da
cuenta de su conducta. En ocasiones puede presentar los mismos sintomas

del fallecido o persona enferma (Worden, 2002)

e Duelo euférico en el que se niega la realidad o reconocen la muerte del finado

como beneficio de éste (Rojas, 2005)

o Duelo exagerado es el gue se manifiesta con conductas extremas. Entre éllas
podemos destacar el abuso del alcohol u otras substancias toxicas. A
diferencia del “duelo enmascarado”, el sujeto es conciente de los sintomas y

conductas que experimenta (Worden, 2002).

Merece detenernos en un proceso de duelo especial por la especificidad de la propia
pérdida: el proceso de duelo anticipado. Entendemos como Proceso de Duelo
Anticipado aquél que se produce antes de la pérdida real (Lindemann, 1944, citado en

Worden, 2002: 150). Cuando el doliente toma conciencia de la inminente muerte de un
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ser querido, va negando la situacion pero al mismo tiempo va tomando conciencia de
la realidad. En nuestras entrevistas, se observa procesos de duelo anticipado. Tanto
padres como madres son concientes de que su hijo o hija con cardiopatia congénita en
cualquier momento pueden morir. Asi lo asumen y dia a dia viven con esa fatal
posibilidad. Es el caso de nuestra informante que se referia a la posibilidad del

fallecimiento de su hijo en los términos siguientes:

Ahora no lo veo tan indefenso como antes. Lo vemos mas no se, quizas que
llevamos, son ya cinco afios. Quieras que no ya te vas haciendo un poco o
mas; aunque pienses jjolin cualquier diaj Es como que ino te relajes porque i,
a la que te relajes te voy a dar y siempre estas a ver si... Lo miras, pero no te

acabas de habituarte a vivir esa situacion (Informante 2112)
Otro padre manifestaba lo siguiente:

Yo digo, a lo mejor no veo hacer la comunién a mi nifio, pero es que ahora yo
ya pienso que después de tanto palo es...;, poco a poco sabes? (Informante
2218).

EL PROCESO DE DUELO EN LOS NINOS

El Proceso de Duelo en los nifios al ser separado de sus padres ya quedd
documentado por Anna Freud y Dorothy Burlingham en su libro Nifios sin familia al que
hacia referencia anteriormente. A partir de ese momento tanto investigadores como
psicologos tienden a diferenciar dos modelos al respecto: aquéllos que defienden que
el proceso de duelo “complicado” es inevitable y aquéllos que sostienen que si se
proporciona un apoyo adecuado, elaboraran un proceso de duelo “normal” (Tizon,
2004).

De una manera laxa se puede decir que el primer “duelo” o “pérdida” con el que un
nifio se enfrenta se produce a los pocos dias de su nacimiento. El nifio vera como sus
necesidades no son satisfechas de inmediato como son, el hambre, la sed o el aseo.
Meses después el destete producira un nuevo revés en su vida al que debera hacer
frente. El nifio aprende a protestar ante las carencias. Su incorporacion al dmbito

escolar nuevamente produce sentimientos de alejamiento de su madre.
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Los nifios temen mas a la soledad, la separacién, afrontar la muerte y a las técnicas
sanitarias que a la propia muerte. Necesitan tener en la cabecera de la cama a un ser
guerido. Son concientes de su enfermedad y en muchas ocasiones prefieren ocultar su
angustia para no hacer enfadar a sus padres.

Es necesario hacer mencion a la teoria del apego elaborada inicialmente por Anna
Freud y D. Burlingham y posteriormente por Bowlby y Worden entre otros. Dicha teoria
sostiene la necesidad de los seres humanos a establecer fuertes lazos con las
personas y las reacciones emocionales que pueden producirse ante la separacion. La
necesidad de proteccion y seguridad nacen a edad temprana y perduraran durante
toda la vida. Esas necesidades se dirigiran a pocas personas especificas. En los casos
de separacién (por ejemplo en la escuela), los nifios y las nifias ampliaran su radio de
relaciones pero siempre volveran a la figura de “apego”. Cuando la persona de
referencia desaparece se pueden presentar reacciones de ansiedad y protesta:

tristeza, irritabilidad, desapego, pérdida de apetito, insomnio, etc.

Una de las circunstancias de duelo infantil a tener en cuenta en nuestra investigacion,
es la separacion frecuente por motivo de una intervencién quirdrgica. Tanto
afectados/as como padres y madres hacen referencia en sus entrevistas a esta
situacion de separacion. Un padre se referia al momento de la separacion de su hijo

en el momento de entrar en el quir6fano de la manera siguiente.

Para mi el trauma sigue siendo el dia del quir6fano. Para mi eso fue mortal,
como un hachazo. Cuando lo meten, me impactdé muchisimo, en aquel
momento el mundo se me vino encima, cai de rodillas al suelo, que no podia,
no sé. Ahora cuando quiero visualizarlo todavia me emociono (Informante
2142).

Por otro lado afectadas y afectados hacen referencia a las largas horas que pasaban
en las Unidades de Cuidados Intensivos y algunos de sus sentimientos. Una joven
intervenida quirargicamente de su cardiopatia recordaba su estancia en la UCI de esta

manera.:

(...) En la UVI hombre, entonces lo que alli pasa es que estas atontada. A la
noche no recuerdo que no se, habria alguna fiesta o algo, médicos que... No se
gue pero si que estaban con un poco de cachondeo y una doctora vino alli y
me dijo ¢quieres un kit kat?, y dijo jsi hombre si, y me lo trajo. Hice relaciones
publicas aquel dia. Y se que estuve una noche hablando con una auxiliar que

yo le explicaba mis preocupaciones (Informante 3101).
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El miedo previo a la intervencion se explicita en ocasiones por parte de las personas
entrevistadas. Asi hacia referencia una de nuestras informantes que al dia siguiente

iba a ser intervenida quirdrgicamente:

(...) no soy una persona que sea muy alegre, no, procuro estar riendo. Antes de
la operacién siempre bromeaba y el momento ese de seguir hasta el dia
siguiente que va a venir mi madre para entrar al quir6fano...pues nada, como
yo estaba bien porque me podia mover, hacer todo..., que estaba bien, pues
nada, yo estaba ingresada alli y dijo mi madre que “ya estoy recogiendo para
irme”... yo empiezo a llorar y squé te pasa?, y yo nada le dije jes que tengo

mucho miedoj y esa noche se quedd conmigo (Informante 1104).

Eduardo Mardaras (1980), partiendo de la teoria de los niveles de integracion (en la
gue cinco niveles: fisico-quimico, biolégico, psicolégico, social y cultural se integran
uno dentro del otro) sefiala que ante una intervencién quirdrgica se pueden presentar
reacciones extremas. El paciente puede mostrarse aterrado generando reacciones que
van desde la agresividad a la mas estricta tranquilidad. La idea de la muerte esta
presente como un fendmeno natural. Una buena explicacion previa de las técnicas a
realizar, asi como procurar actividades de caracter ludico o explicar mediante cuentos

la intervencién, favoreceran a disminuir la angustia generada.

Una de nuestras informantes intervenida recientemente, hablaba de esta manera al

preguntarle por un momento critico:

Bueno, ahora era el miedo que claro, eres conciente de la muerte. Siempre he
sido conciente, pero también tenia un buen recuerdo, entre comillas, que la
operacion habia salido bien. Siempre habia tenido confianza en ésta -

refiriéndose a la dltima operacion — (Informante 1111).

Distintas son las iniciativas llevadas a cabo por la Asociacion AACIC en colaboracién
con el Hospital de Sant Joan de Déu (Esplugues del Llobregat — Barcelona) al
respecto. Por un lado las conferencias dirigidas a padres y madres para aportar una

vision mas social de las intervenciones quirdrgicas (DC 26.01.2008: 77 — 79°), o el

®> Me referiré con las siglas DC a aquellas anotaciones realizadas en su dia en mi
Diario de Campo.
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programa Hospital AMIC® con el que se persigue una preparacion psicolégica previa a

la intervencion quirargica, teniendo en cuenta la propia edad del afectado.

A lo largo de esta segunda parte del capitulo, hemos podido observar distintos
modelos tedricos que hacen referencia al citado “proceso de duelo”, que culminan con
un modelo que aglutina muchos de los aspectos tenidos en cuenta en los modelos
precursores del mismo. Unos u otros ponen de manifiesto la necesidad de las
personas de poder expresar sus sentimientos ante una pérdida. En ocasiones existe
una dificultad para expresar tales manifestaciones, propiciando a la aparicion de
cuadros psicopatoldgicos que precisas de la actuacion de los profesionales sanitarios.

A su vez es evidente el rol a desempefiar por las asociaciones que pueden prover de

apoyo a las famitas en tales circunstancias.

® Hospital Amigo.
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CAPITULO Il . A LA BUSQUEDA DE UN SALVAVIDAS

El hombre es un animal no social, sino cordial y
la familia es la forma menos imperfecta de la

cordialidad humana.

Fernandez Sanchez Drag6.

La constante preocupacion del ser humano por su propia supervivencia no nos debe
hacer olvidar que esta supervivencia solamente es posible socialmente. Es esta
dimensién social del afrontamiento de las dificultades la que nos interesa estudiar
aqui. En el presente capitulo trataremos tres aspectos interrelacionados que tratan
esta cuestion: el apoyo social, las redes sociales y los grupos de ayuda mutua.

En primer lugar nos ocuparemos del concepto de Apoyo Social: definiciones,
antecedentes histéricos, perspectivas de estudio, tipos y modelos. Diversas
investigaciones ponen de manifiesto la influencia que la existencia efectiva o la
percepcion subjetiva de dicho apoyo tiene sobre la salud de las personas. Este apoyo
social se manifiesta a través de las redes sociales que envuelven a los individuos. Es
importante tener en cuenta que no solamente es relevante tener en cuenta las
relaciones que los individuos (egos) tienen con sus contactos activos (alteri) sino
también tiene influencia en la salud las relaciones que los alteri tienen entre si, la
estructura de las redes en definitiva. En el apartado dedicado a esta cuestién, nuestra
segunda tarea, trataremos sus origenes, caracteristicas y dimensiones. En tercer lugar
nos ocuparemos de los Grupos de Ayuda Mutua. En dicho apartado encontraremos
sus origenes, tipos de grupos y diferencias conceptuales. En él podremos estudiar

distintas iniciativas de provisién de apoyo a nivel nacional e internacional.

Acabaremos el capitulo con la presentacion de algunos fragmentos de las entrevistas
realizadas a nuestros y nuestras informantes de la investigacién. No en vano le
llamamos “cuaderno de bitacora”. Sus aportaciones particularmente nos han ido
llevando poco a poco por el camino de esta tesis doctoral. En tales fragmentos se
ponen de manifiesto sus emociones sobre algunos de los temas tratados en el

capitulo.
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APOYO SOCIAL EN EL MARCO DE LA SALUD’

ORIGEN Y DEFINICION

El estudio del Apoyo Social — AS — no es nuevo. Sus origenes deberemos buscarlos a
mediados del Siglo XX, con contribuciones realizadas desde la Medicina Preventiva, la
Psicologia Comunitaria, la Epidemiologia y la Antropologia, entre otras disciplinas.

El aumento de las enfermedades de connotacion social, la importancia adquirida dia a
dia por los programas de prevencion y rehabilitacion, la falta de recursos de las
distintas administraciones, son algunas de las causas que han favorecido al
incremento del interés por el estudio del Apoyo Social. Este interés se ve
incrementado por la necesidad de reducir costes en el ambito de la salud y social,
predominando una mentalidad coste-beneficio en dichas areas (Cohen y Syme, 1985,
Menendez, 1984, Gottlieb, 1984, Barrén, 1990).

Es importante resaltar que estamos delante de un tema formulado por los clasicos.
Durkheim publicé en 1897 El suicidio, poniendo de manifiesto la relacion existente
entre circunstancias sociales, los hechos sociales y las tasas de suicidio. En 1969
Johan Bowly sefialard la necesidad del ser humano de poseer vinculos afectivos
establecidos durante la infancia, lo cuales seran importantes para la base emocional
durante el resto de la vida de los sujetos (Fernandez, R., 2005). Afios mas tarde J.
Cassel afirma que la resistencia a las enfermedades pueden verse afectadas por los
cambios sociales que rodean al individuo (Cassel, 1974, citado en Fernandez, R.
2005).

La definicion del concepto de Apoyo Social es dificil si tenemos en cuenta la amplitud
de actividades que pueden realizarse bajo esta denominacion. Tres son los factores
gue deberemos tener en cuenta para conceptualizar dicho término (Linn y cols. 1986,

Barrén, 1990; citados en Barron, 1996: 11) y que pasamos a describir a continuacion.

En primer lugar los diferentes niveles de andlisis en los que se puede observar un
fenémeno. Para ello encontramos un nivel comunitario, donde la sensaciéon de

pertenecer a la sociedad y de integracion a la misma, favorece destacar los distintos

" Desde estas lineas quiero agradecer los consejos y la bibliografia sobre Apoyo Social
que me proporciond Isidro Maya Jariego en el embrién de mi investigacion, y que me
han servido como eje no sélo del tema en cuestidn, sino también de esta tesis
doctoral.
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roles del sujeto, asi como los diversos contextos sociales a los que pueda pertenecer.
En un segundo nivel se sitan las redes sociales que aportaran un sentido de nexo al
resto de sujetos. Finalmente un tercer nivel personal donde se sitlan las

transacciones mas intimas y donde se esperan los intercambios reciprocos.

En segundo lugar deberemos tener en cuenta las distintas perspectivas de estudio.
Siguiendo a Linn nacen tres perspectivas. En primer lugar una perspectiva
estructural donde se examina todo el campo social en el que el sujeto esta inmerso,
adquiriendo relevancia el estudio de las redes personales del individuo y sus
dimensiones. Es necesario sefalar que las relaciones sociales no implican la
obligatoriedad de un suministro de apoyo social. A su vez para que una red social sea
afectiva es necesario no sélo que exista desde una perspectiva estructural, sino que
ademas las personas que la forman tengan habilidad, conocimiento y motivacién para

proveer del soporte necesario (Fernandez, 2005).

En segundo lugar en necesario tener en cuenta una perspectiva funcional. Para ello
hace falta distinguir entre los recursos que se intercambian en las transacciones y las
funciones que el apoyo cumple. Es necesario en consecuencia destacar los aspectos
cualitativos de dicho apoyo social y los sistemas informales de apoyo. Barrén (1996) y
Gracia (1997), coinciden en que el apoyo social se puede ofrecer de varias formas. En
primer lugar ofreciendo un apoyo emocional. Para ello la persona ofrece afecto, carifio
disponibilidad para hablar y escuchar, etc. En segundo lugar un apoyo material o
instrumental donde se incluyen aquellas acciones o materiales que las personas
pueden ofrecer para resolver algunos de los problemas cotidianos. Son frecuentes las
prestaciones de cantidades de dinero, o como veremos en nuestra investigacion, el
cuidar de los hijos enfermos mientras que los padres o las madres estan trabajando.
Finalmente es posible distinguir un apoyo informacional. En este caso el demandante
solicita informacién y en consecuencia puede recibir consejos, guias de actuacion, etc.

gue le permitan reubicar su situacidn ante un evento estresante.

Es obvio pensar que en ocasiones es dificil el poder separar el tipo de apoyo que se
ofrece. El proporcionar informacion puede ser una muestra mas de apoyo emocional

hacia la persona (Lopez y col. 2007).

Por dltimo, debemos destacar la perspectiva contextual (Cf. Barron, 1990), es
necesario tener en cuenta los siguientes aspectos: (1) las caracteristicas de los

participantes (2) las fuentes o procedencia del apoyo (3) Las caracteristicas del

85



PATRONES DE CAMBIO EN LAS FAMILIAS CON NINOS CON CARDIOPATIAS CONGENITAS

receptor (4) EI momento en que se da el apoyo (5) La duracion de dicho apoyo y (6) La

finalidad de dicho apoyo.

Como tercer y ultimo factor para poder conceptualizar el término de Apoyo Social,
encontramos la diferencia que existe entre el Apoyo Recibido y el Apoyo Percibido por
el propio receptor. Cobb concibe el Apoyo Social como informacion que pertenece a
tres clases posibles: (a) Informacién que llega al sujeto a creer que cuidan de él y que
es amado (b) Informacion que lleva a creer que es estimado y valorado y (c)
informacion que lleva a creer que pertenece a una red de comunicaciones y
obligaciones mutuas (Coob, 1976, citado en Barron, 1996:20). En términos semejantes
M2 Victoria Zunzunegui sefiala la necesidad de que sea el propio receptor de apoyo,
quien evalue dicho “apoyo recibido”. También Zunzunegui senala la dificultad que
existe para poder no conceptualizar sino también medir el “apoyo percibido”.
(Zunzunegui, 1994).

Una vez analizados los factores que determinan la conceptualizacion del término
Apoyo Social, podemos revisar algunas de las definiciones realizadas por otros tantos

autores a lo largo de los ultimos afios.
House en 1981 define el Apoyo Social en los términos que siguen:

“Transacciones interpersonales de uno o mas de los siguientes tipos”. Al respecto
describe los siguientes: apoyo emocional, apoyo instrumental, apoyo informacional y

apoyo evaluativo (House, 1981, citado en Barrén, 1996: 18).

Thoits lo definira de la manera siguiente: “El grado en que las necesidades sociales
basicas de la persona son satisfechas a través de la interaccién con otras” (Thoits,
1982, citado en Barron, 1996: 17-18).

Afos mas tarde, Linn y Ensel definirAn el Apoyo Social como: “provisiones
instrumentales o expresivas, reales 0 potenciales proporcionadas por la comunidad,

redes sociales y relaciones intimas”(Linn y Ensel, 1989, citados en Gracia, 1997:26).

Felton en 1992 sefalara al respecto: “El apoyo social es un proceso interactivo que se
refiere a transacciones entre personas” (Felton y Shinn, 1992, citado en Barrdn.
1996:10).

Finalmente a las postrimerias del siglo XXI, Ana Barron definira dicho Apoyo Social

como: “(...) algun tipo de transaccion en la que se intercambian recursos que permiten
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cumplir alguna de estas funciones” y destaca que tales funciones son el apoyo

emocional, material o instrumental e informacional”.

De esta manera a la luz de las distintas definiciones expuestas, podemos concluir
sefialando que el Apoyo Social son transacciones realizadas entre los sujetos de una
red social con el objetivo de satisfacer las necesidades emocionales, materiales o de
informacion que ante una situacion de estrés no se satisfacen por otros canales. Tales
transacciones se enmarcan en el mas estricto sentido de la reciprocidad, a la vez que

tal apoyo puede ser 0 no real.

MODELOS TEORICOS

A partir de los afios sesenta, como consecuencia de las constantes criticas que el
modelo médico del momento recibe, se cuestiona la efectividad de la psicoterapia y
toman relevancia los factores ambientales y sociales en la conceptualizacion de la

enfermedad.

Ana Barron propone dos criterios para clasificar las intervenciones basadas en el
Apoyo Social. En primer lugar, el criterio de nivel. Asi, es posible distinguir un nivel
individual en el que las acciones se centran en mejorar, crear o ampliar las redes
sociales del individuo. En segundo lugar, existe un nivel comunitario, cuyas
intervenciones van dirigidas a aumentar el nivel de apoyo dentro de la propia

comunidad.

Un segundo criterio de clasificacién es la existencia de un efecto directo del apoyo
social sobre la salud o, por el contrario, potenciar los efectos amortiguadores del

estrés.

Ambos criterios conllevan a la existencia de diversos modelos teéricos en relacion a
los efectos del Apoyo Social sobre la salud, siendo destacable la clasificacion

realizada por Cohen en 1988 (citado en Barrén, 1996)

1. Modelos genéricos. Estos modelos afirman que el Apoyo Social se relaciona
con las distintas enfermedades influyendo en la conducta de los sujetos. Sirva
de ejemplo aquellas acciones dirigidas a mejorar aspectos dietéticos o propiciar
el ejercicio fisico. Por otra parte la incidencia del Apoyo Social puede incidir en

conductas sobre respuestas bioldgicas.
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2. Modelos centrados en el estrés. Coexisten dos hipotesis al respecto. La
primera bajo el nombre de “efecto directo”, en el que segun Ana Barréon, el
bienestar afecta a la salud y al propio bienestar independientemente del nivel
de estrés. La segunda denominada de “efecto protector o amortiguador” en el
gue el Apoyo Social solamente tiene un efecto positivo si existe un nivel alto de

estrés.

3. Modelos de proceso psicosocial. En estos modelos se agrupan aquellos
modelos con una base psicosocial entre el Apoyo Social y la salud.

Todos los modelos tienen en cuenta, de una forma u otra los efectos directos del
apoyo social y los efectos protectores:

o Efectos directos o principales, en el que el Apoyo Social tiene un efecto
directo sobre la salud, independientemente del nivel de estrés. Esta hipétesis
ha sido suficientemente investigada por distintos investigadores (Myers y cols.,
1975; Miller y Lefcourt, 1983; Kaplan y cols. 1983; todos ellos citados en
Barrén, 1996: 31).

e Efecto protector o amortiguador, en el que el Apoyo Social actia como un
moderador de otras fuerzas. Sus defensores sefialan, segin Ana Barrén, que
los elementos sociales estresantes solo tienen efectos negativos en aquellas
personas con un bajo nivel de Apoyo Social (Wethington y Kessler, 1986;
Parker y Barnett, 1987, citados en Barron, 1.996: 32).

Respecto al término de estrés el propio Lazarus y Folkman sefialan lo siguiente:

El estrés se ha definido, casi siempre, como un estimulo o como una
respuesta. Las definiciones en las que se le considera como un estimulo se
centran en los acontecimientos del entorno, tales como desastres naturales,
condiciones nocivas para el organismo, enfermedad o despido laboral. Esta
consideracion acepta que ciertas situaciones son, de forma universal,
estresantes, pero no tienen en cuenta las diferencias individuales en la

evaluacion de tales situaciones (Lazarus y Folkman, 1986).

House (1981, citado por Barron, 1996: 41) sefiala que el Apoyo Social alivia el impacto
de la experiencia del estrés de tres formas posibles: (a) reduciendo la importancia de
la situacion percibida como estresante (b) Tranquilizando el sistema neuroendocrino

haciendo las personas menos reactivas (c) facilitando conductas de salud.
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Es necesario indicar que el Apoyo Social debe ser apropiado y eficaz en funcion de
cada contexto. Al respecto Shinn y cols. (1984, citado en Barrén, 1996: 47) sefialan
gue el ajuste debe existir a lo largo de tres dimensiones: (a) la cantidad de apoyo que
recibe el sujeto, ya que un exceso puede crear dependencia (b) el momento en que se
ofrece dicho apoyo, teniendo en cuenta que las necesidades son cambiantes en el
tiempo (c) el origen del apoyo, ya que en cada momento es necesaria una fuente

distinta del mismo.

REPERCUSION DEL APOYO SOCIAL EN LA SALUD

Los estudios que se han realizado relacionando el Apoyo Social y la salud se
remontan a la década de los afios sesenta del Siglo XX. La mayoria de estudios
realizados en dicho momento se dirigian al estudio de la importancia del apoyo ante el
fallecimiento de uno de los conyugues de la pareja, aunque no se descartasen
componentes inmunitarios (Stroebe y cols., 1982; Rees y Lutkins, 1967, citados en
Gracia, 1997:27).

A partir de la década de los afios setenta se redescubre la importancia de las redes
informales de apoyo y de integracion social en el seno de la comunidad. Los

principales estudios se realizan en el ambito de la salud mental.

En un articulo publicado por Emory L. Cowen en 1992, bajo el titulo “La ayuda esta
donde tu la encuentras” (citado en Gracia, 1997), sefialaba que las personas con
problemas personales, al enfrentarse a una situacién de estrés, buscan apoyo en
aguellas fuentes que le son accesibles, que no le estigmaticen y que le comprendan.
Por otro lado tales fuentes deber ser de bajo coste y en consecuencia no acudiran a

los profesionales.

Las fuentes de apoyo informal se originan en la red personal disponiendo como

vehiculos formales los grupos de ayuda o autoayuda como veremos mas adelante.

Precisamente la investigacion que aqui nos ocupa, se dirige entre otras cosas, a poner
sobre la mesa la importancia de esa “red invisible” — en términos de Warren - que
proporciona el apoyo social necesario en un momento de estrés como es la pérdida de
salud y ademas ante una enfermedad que marcara generalmente el rumbo de la vida

del sujeto o de sus familiares.

En el transcurso de los afios se han realizado cada vez mas, estudios que relacionan

los estados de salud con las redes personales y el apoyo social. Berkman y Syme en
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1979 estudian la relacion existente entre el apoyo social y la mortalidad en general.
También hacen lo propio Henderson y colaboradores en relacion a las neurosis
(citados en Lazarus, 1.986).

Nebot y colaboradores (2002), en un estudio realizado en Barcelona (Espafia) entre la
poblacion anciana de 60 o mas afios de edad no institucionalizada, sefalaban el
efecto protector del apoyo social frente a la mortalidad, poniendo de manifiesto la

importancia de la red “vecinal” frente a los propios amigos de los sujetos.

C. Menéndez y colaboradores (2003) ponen de manifiesto en un estudio realizado en
un Centro de Salud de Ourense (Espafia) la influencia del apoyo social en aquellas
personas con hipertension arterial. Entre sus conclusiones sefialaban que las
personas con una baja red social presentaban mayores cifras de tension arterial. A su
vez hacian referencia a un estudio realizado por Rosanski y col (1999) los cuales
pusieron en evidencia la influencia del Apoyo Social como “factor prondstico” en

enfermos afectados de una cardiopatia isquémica.

Es importante destacar una vez mas el rol que como proveedora de cuidados tiene la
mujer. Asi son muchos los trabajos publicados que hacen referencia a la especial

situacion de las cuidadoras informales.

M2 Teresa Bazo (1996) sefiala la importancia de los cuidados proporcionados por la
familia, dirigidos a ancianos y discapacitados. En su articulo sefiala que a pesar de las
dificultades existentes en el dia a dia, tanto el apoyo emocional como material procede

de redes familiares reducidas.

Bergero y col. (2000), sefalan aspectos similares. En este caso su estudio se realiza
con cuidadores de personas con daiio cerebral. La familia y especialmente las mujeres
son las principales proveedoras de los cuidados. Ademéas ponen de manifiesto la

posibilidad de coordinarse los profesionales con los cuidadores informales.

En un estudio llevado a cabo durante la realizaciébn de mi maestria pude comprobar
como las madres de nifios afectados por la enfermedad celiaca disminuian su estrés
tras contactar a los pocos dias del diagnostico con la Asociaci6 de Celiacs de
Catalunya. A los pocos meses realizaban una vida completamente tranquila. Las redes
personales de dichas madres presentaban inicialmente una modificacién en cuanto a
su funcién, pero generalmente mantenian la misma estructura. La principal demanda

de apoyo inicial se dirigia a la solicitud de informacién (Llopis, 2006).
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También es necesario sefalar que la provisién de cuidados por parte de la familia o
nucleo familiar inmediato no est4 exenta de dificultades. La sobrecarga emocional que
conlleva la prestacion de cuidados a un enfermo puede repercutir en el entorno mas
inmediato. La respuesta familiar ante una nueva situacion dependera de factores como
la propia personalidad, la enfermedad en cuestion, su prondstico, etc. La dependencia
que se pueda generarse entre cuidador y persona enferma dard lugar al agotamiento
tanto fisico como psiquico. En ocasiones el enfermo acapara toda la atencion de su
cuidador o cuidadora con perjuicio del resto de miembros del nucleo familiar (Madrigal,
2007).

Asi mismo es dificil conciliar el dia a dia de aquellas personas que atienden a una
persona enferma con la vida laboral. La jornada laboral en tales casos no tiene fin,
convirtiéndose especialmente las mujeres en “super woman”. En estos casos
adquieren especial relevancia las redes personales ante la necesidad de apoyo
(Montalvo y Flérez, 2008)

M2 Victoria Zunzunegui (1994) afirma la importancia de la integracion social como
agente causal de la mortalidad, asi como que las relaciones sociales tienen un efecto
sobre la resistencia ante la enfermedad. Entre sus preguntas, es destacable la
importancia de la estructura de la red en la que sus miembros pueden cumplir
funciones distintas ante la salud. Mas recientemente Wellman y Gulia (2002) se
preguntas la procedencia del Apoyo Social. Estos autores concluyen afirmando que la
principal proveedora de apoyo emocional es la familia. Aseguran que las mujeres son
mas proclives a ofrecer apoyo, asi como que los miembros de una red se especializan
en el tipo de apoyo a proporcionar. Al mismo tiempo aseguran que aquellas redes
densamente tejidas y con altos porcentajes de familiares tienden a proporcionar mas

apoyo emocional y material.

Finalmente es licito sefialar que el Apoyo Social no es exclusivo de la red personal
informal de los sujetos. En esa red es necesario incorporar otros elementos que
favoreceran la creacion de redes asi como potenciarlas. Estamos hablando de los
Grupos de Apoyo o de Ayuda Mutua. Mas adelante nos adentraremos en los mismos
como fuentes de Apoyo Social que sin duda no son excluyentes de los proveedores

hasta ahora tratados.
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UNA APROXIMACION A LAS REDES PERSONALES

Creo conveniente llamar network a un
campo social de este tipo. La imagen que
tengo es de una serie de puntos, algunos
de los cuales estan unidos por lineas. (J.
Barnes, 1954)

El estudio de redes personales nace con la representacién gréfica de las relaciones
entre sujetos — sociograma — desarrollado en 1934 por Jacob Moreno. Afios mas tarde
John Barnes utilizara por primera vez el término de red social (social network). Barnes,
conjuntamente con Elizabeth Bott y el resto de antropdlogos de la Escuela de
Manchester, son considerados pioneros de estudios de redes sociales. Aunque el
campo de las redes sociales “completas” o “sociométricas” se ha desarrollado
enormemente en los Ultimos veinte afios, solamente de forma reciente se han
multiplicado los estudios sobre redes personales, la contribucién propiamente
antropoldgica a esta literatura.

En este apartado, observaremos los origenes de los estudios y algunos de los
aspectos tedricos que han guiado nuestra investigacion. A su vez describiremos

distintos campos de actuacién en que se aplica el estudio de las redes personales.

Como sefala De Federico (1999), “El analisis estructural admite que los individuos son
y hacen socialmente lo que les es posible, dependiendo de la posiciébn que ocupan en
la estructura social”. Al mismo tiempo Sorokin (1947, citado en Breiger, 2000) sefiala
que “El individuo tiene tantos egos sociales como grupos sociales diferentes y estratos
a los que estd conectado”. A lo largo de este apartado veremos cOmo esta
determinacion estructural y multiplicidad funcional apuntadas en las citas nos ayudan a
entender los cambios experimentados por nuestros informantes y el mundo que les

rodea.

EVOLUCION HISTORICA

El estudio de las redes personales puede centrarse histéricamente en dos lineas de
investigacion, aunque inspirado por la Sociometria: los estudios realizados por la

Escuela de Manchester y los Estudios de Comunidad.
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La sociometria es un método para el estudio de las relaciones interpersonales de
afinidad en los pequefios grupos. En los afos treinta del siglo veinte, Kart Lewin,
Jacob Moreno y Fritz Heide compartian el interés por el estudio de las relaciones
sociales en los grupos pequefios. Como hemos dicho, se considera a Moreno como
precursor de la sociometria (Pizarro, 1998; Vendrell, 1999).

Lewin (1963) estudié el concepto de “distancia social” y puso de relieve que “la
percepcion y el comportamiento de los individuos y la misma estructura del grupo al
gue pertenece se inscriben en un espacio social formado por el grupo y su entorno
formando un campo de relaciones” (Lozares, 1995) y Heide (1958) propuso la idea de

“red de relaciones interpersonales en equilibrio” (Molina, 2001).

Moreno en 1934 publica el desarrollo de sus trabajos — Who Shall Survive. Dos afios
mas tarde fundara la Sociometry Rewiew, sucedida en 1937 por la revista Sociometry:
A Journal of Interpersonal Relations y que a partir de 1956, pasa a ser una revista
oficial de la American Psychological Association. Esta se publica actualmente bajo el
nombre de Social Psychology Quarterly (Pizarro, 1998). Entre los objetivos de Moreno
destacan el estudio de la influencia que la estructura de las relaciones tenia sobre la

salud mental.

Entre las técnicas empleadas para el estudio de tales grupos se encuentra la
representacion grafica o sociograma. A través de él se intentd representar de una
forma gréfica las relaciones existentes entre grupos pequefios de sujetos y de esta

manera localizar subgrupos (cliqués) o lideres (stars).

Uno de los principales inconvenientes detectados a la hora de realizar los sociogramas
consisti6 que no eran de utilidad para grupos superiores de diez personas. Existia
confusién en el trazado de las lineas y los gréaficos se podian representar de forma
diferente. Moreno siendo consciente de tales dificultades en 1946 propone realizar la
representacion a través de matrices de adyacencia, de forma que la representacion

grafica mediante los sociogramas no fuese la Unica fuente para el andlisis .

Esta linea fue continuada por investigadores de Harvard y Chicago. Destaca la figura
de W. Lloyd Warner — alumno de Radcliffe Brown. Warner se trasladara en 1929 a
Harvard para colaborar en las investigaciones que realiza Elthon Mayo en la Western
Electric Company de Chicago. Mayo queria identificar la influencia de los aspectos
psicosociales en el rendimiento laboral. EI uso del sociograma tuvo un papel
importante en tales investigaciones. Los estudios realizados por Mayo tuvieron

repercusion mas tarde en disciplinas dispares como la psicologia o la antropologia,

93



PATRONES DE CAMBIO EN LAS FAMILIAS CON NINOS CON CARDIOPATIAS CONGENITAS

como lo demuestra en los afios setenta Granovetter, el cual desarroll6 ampliamente
los procesos de agrupamiento y formacion de “pandillas” y “camarillas” e introdujo el

argumento de la “fuerza de los lazos débiles” (Requena, 2003).

Warner entre los afios 1930 y 1935 realizé un estudio en la ciudad de Newburyport en
N. England. Utilizé la observacion, la entrevista y documentos histéricos propiciando a
descubrir hasta 31 tipos de cliqués diferentes (Lozares, 1995). Mas tarde y tras
abandonar el estudio iniciado en N. England, Warner inicia un nuevo estudio de
comunidades del Sur de Estados Unidos (Cf. Davis, 1941, citado en Molina, 2001:24),
que le permitieron afirmar que no solo existian relaciones entre sujetos sino que los
grupos a los que estos pertenecian se articulaban entre si en una compleja red de

relaciones.

En 1950, Homans recoge los resultados de sus antecesores: la sociometria,
herramientas de representacién grafica de las relaciones, asi como la base empirica
en relacién a los grupos informales y su relacién con el sistema social. Tras varios

estudios modificara la matriz elaborada por Davis y sus colegas.

En los afios setenta se presentan dos innovaciones importantes. Por un lado el
escalado multidimensional y por el otro, la técnica del Blockmodelling. White y sus
colaboradores afirmaban que dos sujetos desvinculados entre si podian tener el
mismo patrén de relacion con el resto de agentes y en consecuencia podian ser de
forma objetiva intercambiables. White sefialaba que dicha técnica tenia ventajas en
relacion con los métodos para detectar camarillas o cliqués: (1) tenia en cuenta la
ausencia de relaciones como rasgo estructural, (2) incorporaba al analisis de los nodos
aislados y (3) permitia de forma simultanea el andlisis de los individuos y sus

conexiones (Molina, 2001).

Los origenes de la Escuela de Manchester se remontan a 1937 con el nombre de
Rhodes — Livingstone Institute. Con la independencia de Zambia en 1964, adoptara el
nombre de Investigacién Social de la Universidad de Zambia (Cf. Hannerz, 1980, en
Molina, 2001: 28). Tras la dimisién de su primer director — Godfrey Wilson, le releva
Max Gluckman. Gluckman se interesaba de igual forma que su antecesor, por la
dimension histérica de las sociedades. En Oxford mantendra contacto con sucesivos
directores de dicho instituto como fueron Elizabeth Colson y Claude Mitchell, asi como
con investigadores como John Barnes y Victor Turner, entre otros. De las relaciones y

seminarios organizados por Gluckman, nacié la Escuela de Manchester. En esta
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Escuela se sucedieron aportaciones importantes como las realizadas por Kapferer y

Mayer entre otros (Molina, 2001).

Para los antropélogos urbanos de dicha Escuela adoptaron la perspectiva egocéntrica
como herramienta de investigacion, exceptuando a Barnes. John Barnes utilizé por
primera vez el término de red — network — en su trabajo realizado en una pequefia
aldea de pescadores en Noruega (Barnes, 1949, en Molina, 2001: 28). Barnes analiz
la importancia de la amistad, parentesco y vecinaje como relaciones informales en
dicha comunidad. Asi en el fragmento que sigue se puede observar como explicaba la
organizacion de dicha sociedad:

Entre paréntesis debemos sefialar que una de las diferencias formales mas
importantes entre las sociedades simples, primitivas, rurales o de pequefia
escala, y las sociedades modernas, civilizadas, urbanas o de masas, es que las
primeras la malla de la red social es pequefa y en las segundas, grande. Para
malla entiendo simplemente la distancia que rodea a un hueco de la red. Creo
gue podemos decir que en la sociedad moderna, por lo general, las personas
no tienen tantos amigos en comun como en las sociedades de pequefia escala
(Barnes, 1954).

Afos mas tarde Elizabeth Bott — psicéloga y antrop6loga canadiense — puso de
manifiesto que la separacion de los roles conyugales de los matrimonios urbanos
londinenses eran una funcién de la red social de la pareja. Bott utiliz6 por primera vez
el concepto de conectividad, hoy llamada densidad (Requena, 1989, Wellman, 2000 y
Molina, 2001). Bott lleg6 a la conclusién siguiente respecto a dicha conectividad:

El grado de separacion en el rol relacional de marido y mujer esta directamente
relacionado con la mayor o menor conectividad de la red social de la familia.
Cuanto mas conexa esta la red, mayor es el grado de separacion entre los
roles del marido y de la mujer, y al revés, a menor conexion de la red, menor
resulta el grado de separacion entre los roles del marido y de la mujer (Bott,
1990: 98).

Mas adelante Bott sefialaba cinco factores que explicaban las diferencias de dicha

conectividad:
1. Lazos econémicos entre los miembros de la red.

2. Tipo de vecindario.
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3. Oportunidades para el establecimiento de relaciones fuera de los limites de las

redes existentes.
4. Movilidad espacial y movilidad social.
5. Los rasgos de la personalidad como factor que influye sobre la conectividad.

Tales estudios fueron utilizados por antropélogos britanicos como J. Clyde Mitchell,
quien afirmaba que “el analisis de redes sociales proporcionaban una vision
complementaria de la tradicional, basada en el estudio de las instituciones” (Molina,
2001: 28).

El andlisis de redes personales llevado a cabo por la Escuela de Manchester, dot6 de
base empirica a la aproximacion pero, solamente se analizaron redes pequefias.
Destaca la figura de Nadel, el cual influenciado por Bott y Barnes dicté una serie de
lecciones en la London School of Economics y que posteriormente recogioé en su libro
Teoria de la Estructura Social. El propio Nadel afirmaba que se vié influenciado por

Durkheim, Weber, Malinowski, Lévi-Strauss y Parsons (Molina, 2001).

Como segunda linea o tradicién en el estudio de las redes personales, encontramos
los Estudios de Comunidad. Esta se desarrolla en los afios setenta y ochenta del siglo
veinte, procedente de socidlogos americanos. Esta tradicion de investigacion se centra
en la localizacion de redes de apoyo social, redes de iguales constituidas por
parientes, amigos y vecinos que proporcionan socializacion, informaciéon y ayuda en
general. (Molina, 2005 y Molina et al. 2008).

Destacan los estudios realizados por Lauman (1973), Fisher (1982), Schweizer et. al
(1998) (citados todos en Molina, 2005), los cuales proporcionaron una gran base
empirica para formular las caracteristicas globales de redes personales en la sociedad
americana y canadiense. Los limites residenciales eran aiun importantes pero tomaban
importancia las cartas, las redes de transporte o las llamadas telefénicas. Gracias a
los estudios longitudinales realizados se puede afirmar que las relaciones se

modifican durante el tiempo.

A partir de los afios setenta existe un interés por el estudio de las estructuras sociales.
Prueba de ello es la creacion en 1978 de la Asociacion Internacional para el andlisis
de Redes Sociales (INSNA). A su vez nacen distintas publicaciones, ademas de la de
la propia INSNA. Entre ellas debemos destacar la Social Networks y Connections. En

un analisis realizado por Molina (2008), en el que investiga acerca de las publicaciones
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indexadas en la Web of Science que incorporan la perspectiva de redes en sus
articulos, se observa un crecimiento importante especialmente en los ultimos veinte
afos. A su vez es destacable la produccion cientifica existente de la mano de
Berkman, Doreian, Friedman, Wellman, Coen, Borgatti, entre otros. En el 2002 se crea
la Revista Redes en formato digital y de habla hispana. Cuenta con el soporte de
Rediris. Dicha revista publica dos numeros anuales.

Numerosas son las innovaciones que desde la sociometria de Moreno hasta nuestros
dias se han sucedido, especialmente a partir de los afios setenta. Se ha llegado a una
madurez en el campo metodoldgico, tedrico y conceptual. Se han desarrollado
distintos métodos. Se incorporan a nuevos marcos de referencia y en definitiva,
comportan una nueva forma de entender la estructura del mundo social (Lozares,
1995).

En definitiva, de la evolucion histérica descrita aparecen dos aproximaciones distintas
(McCarty, 2002, citado en Molina, 2005). La sociocéntrica y la egocéntrica. Para la
primera deberemos remontarnos a Simmel en 1922 y a Moreno en 1934. Para la

segunda nos remontaremos a Bott en 1955 y Epstein en 1961.

RED PERSONAL O SOCIAL: DEFINICION Y CONCEPTOS

El estudio de redes sociales desde distintas disciplinas ha favorecido la expansion de
conceptos y términos en tales estudios (Herrero, 2000). Al mismo tiempo existe un
problema de traduccion de los términos anglosajones. Por dicha causa es necesario
que realicemos algunas definiciones y aclaraciones sobre conceptos basicos en el

estudio de una red social o personal.

En primer lugar es necesario definir el concepto de Red Social. Para ello partiremos de

la mas sencilla que nos presenta Carlos Lozares (1995) en los siguientes términos:

Una definicién aceptable de la Red Social es la de un conjunto bien definido de
actores-individuos, grupos, organizaciones, comunidades, sociedades globales,
etc. — que estan vinculados unos a otros a través de una o un conjunto de

relaciones sociales.

En el mismo sentido Patrick Doreian (2000) sefiala: “La definicién convencional de red
como conjunto de actores sociales y una o mas relaciones sociales definidas sobre

ellos, es un punto de partida bastante util”.
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A pesar de ello también es necesario retomar las definiciones realizadas por los
pioneros en el estudio de redes. John Barnes en su obra sefialada en el apartado

anterior decia:

Cada persona se relaciona con un cierto numero de individuos, algunos de los
cuales estan en contacto directo entre si y otros no. (...) Creo conveniente
llamar red (network) a un campo social de este tipo. La imagen que tengo es de
una serie de puntos, algunos de los cuales estan unidos por lineas. Los puntos
representan a las personas o0 a veces a grupos, y las lineas indican cuéles son

los contactos entre unos y otros (Barnes, 1954).

Por otra parte Elizabeth Bott realizaba la siguiente definicion en su obra igualmente

citada en el apartado anterior:

Una red social es una estructura relativamente invisible pero al mismo tiempo
muy real, en la que estan insertos un individuo, una familia o un grupo. Tal y
como estamos definiendo este concepto, podemos interpretar una red, referida
a actores individuales, como el campo relacional total de una persona; que
tiene, por regla general, una representacién espacio-temporal. Su visibilidad es
baja, pero en cambio posee numerosas propiedades vinculadas con el

intercambio de informacién (Bott, 1971).

Finalmente tomaremos como definicién la realizada por Félix Requena (1991) en los

siguientes términos:

Siguiendo esta concepcion de utilidad de las redes sociales, se puede decir
gue estan compuestas por un actor (individual o colectivo, si se trata de un
grupo o nucleo familiar) y por todos los parientes, amigos, vecinos, compafieros
de trabajo, y todos aquellos que pueden brindar ayuda significativa y muestran
capacidad y voluntad de asumir el riesgo que supone la participacion. Sin
embargo, estos soportes de ayuda que constituyen las redes también pueden
significar, y de hecho significan, unos mecanismos de control social, a veces
bastante rigidos. Pues las relaciones dentro de una red (sobre todo en las que
el principal soporte es la amistad), se caracterizan por la regularidad, la
cotidianidad y los episodios de intrusion en el pasado, presente y futuro de

cada actor (Requena, 1991:38)
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Es necesario diferenciar las Redes Sociales - sociocéntricas, de las Redes
Personales o egocéntricas. Para ello tomaremos la definicion que realiza Molina
(2005):

La aproximacion sociocéntrica es bien conocida, explica las propiedades de un
grupo de conexiones existentes entre un grupo de nodos definidos previamente
tanto por un criterio realista (por la existencia de una realidad social
preexistente, un equipo de futbol, una clase, una organizaciébn) como por un
criterio nominalista (introducido por un investigador, Laumann, 1983). La
aproximacion egocéntrica, en cambio, parte de las conexiones que se pueden
trazar a partir de un ego dado. (...) Con algunas excepciones (Molina et. al,
2001) este ultimo sentido es el normalmente utilizado en las “redes
egoceéntricas”, expresion actualmente intercambiable con la de ‘“redes

personales” (Lonkila 1998).

Un aspecto a considerar es su representacion gréfica de una red. La idea de red se
toma de la teoria matematica de los grafos, en la que una serie de puntos se vinculan
a través de unas relaciones con propiedades determinadas. (Freeman, 2000). Dicho
de otra forma es “un conjunto de puntos interconectados por un conjunto de lineas
(Herrero, 2000). Cuando en un grafo se representa una red social, los puntos
representan a diferentes actores o alteri (en singular alter), los cuales se relaciona a
partir de un sujeto principal o ego. Las lineas que unen a los distintos alteri en

consecuencia sera la representacion de la relacion existente entre éstos.

CARACTERISTICAS DE LAS REDES

Para el estudio de las redes es necesario tener en cuenta las caracteristicas de las

mismas. De forma breve pasamos a desarrollarlas.

1. Tamafio. Respondiendo a la pregunta ¢a cuantas personas conoces?
realizada a ego, teniendo en cuenta que son personas con las que mantiene
una relacion o contacto y que ademas gracias a los medios informéticos que
utilizamos, podemos utilizar o almacenar contactos casi de forma instantanea.
Utilizando la definiciéon de contactos activos, definidos como personas con las
gue existe reconocimiento y accesibilidad mutuos, podemos decir que la media
de contactos es de aproximadamente de 290 personas. El tamafio de la red
dependera de la clase social, profesion, recursos, etc. Por dicho motivo se

considera una desviacion tipica de 250 personas (Molina et. al, 2008). Por otro

99



PATRONES DE CAMBIO EN LAS FAMILIAS CON NINOS CON CARDIOPATIAS CONGENITAS

lado el tamafio de la red de las mujeres presentan promedios inferiores (Molina,
2005).

Composicion. Entenderemos como composicibn de una red personal la
distribucion de los alteri o relaciones de ego. Existe la tendencia de interactuar
entre iguales — homofilia (Blau, 1964, citado en Molina 2005; Lin, 2001, citado
en Molina et. al, 2008). Esta socializacion natural tiene como objetivo de
asegurar los recursos compartidos fortaleciendo los vinculos. En caso opuesto
— heterofilia, la relacion entre posiciones desiguales es intencionada y artificial,
exigiendo un costo y generalmente persiguen fines instrumentales. Podemos
afirmar que las relaciones tienden a ser homofilas y en consecuencia el sexo, la
clase social, la profesion y otras caracteristicas influyen en la tendencia a
interactuar entre iguales. De esta manera podemos comprobar como las
mujeres presentan mas mujeres en su red, o los estudiantes cuentan en su red
con mas compaferos de estudio. En el caso de las mujeres, tienen una mayor
tendencia a mantener lazos intimos con los miembros de la familia, si bien
aguellas mujeres que ocupan espacios laborales similares a la de los hombres,

presentan redes mas diversificadas y mayores que éllos (Requena, 1995).

Tipos de relacién. Probablemente es una de las caracteristicas mas
estudiadas en relacién a las redes personales. Generalmente en la literatura se
distinguen los “familiares cercanos”, “familiares”, “mejores amigos”, “buenos
amigos”, “compafieros de trabajo”, “vecinos” y “conocidos” (Molina, 2005).
Como es de suponer una u otra condicion no es excluyente entre si. Por
ejemplo un compafiero de trabajo puede ser también familiar de ego. Los
estudios orientados al respecto sugieren que la proporcion de familiares se
sitia en promedio sobre el 25%, los compafieros de trabajo cerca del 20% y los
vecinos en torno al 6% (Cf. McCarty et. al. 1997, citado en Molina et. al. 2008).
Seguramente estas proporciones variaran en funcién de las comunidades de

estudio y las zonas geogréficas.

Contenido de las relaciones. Como sefialdbamos al hablar de Apoyo Social,
éste puede ser afectivo-emocional, material o instrumental e informativo. El dia
a dia nos ensefia que todo ser humano necesita de la familia, amigos, vecinos
o comparieros de trabajo. Como bien sefala Eric R. Wolf en la presentacion del
libro de Adler Lomnitz — Redes sociales, cultura y poder (1994), se recurre a
redes de amistad, parentesco y compadrazgo cuando los sistemas formales

son incapaces de garantizar la seguridad y bienestar de los sujetos. En
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términos similares Félix Requena (1994), pone énfasis en la necesidad de
amigos y vecinos en las relaciones diarias. Ante la dificultad de definir el
término amistad, para Requena existen tres tipos de amistad: a) basadas en la
relacion expresiva o emocional, b) basadas en una relacion instrumental y c)
mixta basada en la unién de las dos anteriores. Asi mismo toda relacién de
amistad se rigen por el principio de reciprocidad en el intercambio. Es
importante sefialar que al final de la vida, con el aumento de la dependencia,
los roles de apoyo se fortalecen especialmente por parte de los hijos o hijas.
Hijos “politicos” o no, tienden a proveer de mayor apoyo social a los padres
cuanto més densidad de las relaciones exista entre los miembros de la red
(Wellman & Frank, 2001, citados en Molina et. al. 2008).

Precisamente la falta de seguridad es remplazada por cualquier tipo de ayuda mutua
en base al principio de reciprocidad. Esta reciprocidad dependera de la cercania y de
la confianza. Esta confianza nacera de la igualdad de carencia entre pares de
personas (Adler Lomnitz, 1991).

A la vez es necesario tener en cuenta los lazos existentes gracias al parentesco. A
diferencia de la amistad, el parentesco conlleva obligaciones, responsabilidades y
presion social. A diferencia de la amistad que es voluntaria, el parentesco es obligado

por lo que pueden originarse conflictos importantes.

Por otra parte los amigos ofrecen cualquiera de los tres tipos de apoyo citados
anteriormente. El apoyo de los amigos y familiares se hace mas necesario ante la

aparicion de la enfermedad. Al respecto Requena sefiala:

Los amigos estan, ademas de para disfrutar de la mutua compaiiia,
para ayudarse cuando hay problemas. Los amigos son personas a las
que se les puede recurrir cuando es necesario. Y como bien demuestra
la experiencia y la sabiduria popular, a los amigos se les conoce cuando

se les necesita (Requena, 1994: 111).

Precisamente Requena hace referencia a la clasificacién de las redes en funciéon del
contenido de las relaciones realizado por Knoke y Kuklinki (1986, citado en Requena,
1991):

a. Relaciones de comunicacion.

b. Relaciones de transaccién, simbdlica o fisica.
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c. Relaciones instrumentales (servicios, bienes o informacion).

d. Relaciones sentimentales donde se expresan los sentimientos.
e. Relaciones de autoridad y poder.

f. Relaciones de parentesco y descendencia.

Finalmente podemos sefalar que Granovetter (1982), ya ponia de manifiesto que
aquellas personas con pocos lazos débiles estan privadas de la informacién que
procede de partes distantes del sistema social y s6lo accederan a noticias y opiniones
“I'

de sus amigos “intimos”. Al mismo tiempo los lazos fuertes tienen mas motivacion para

ofrecer ayuda.

5. Estructura. Existe una extensa bibliografia en relacion a la estructura de las
redes. A través de diversas medidas nos podemos crear una vision de su
estructura. Esta visibn formada y gracias a las nuevas tecnologias, se
visualizan y en consecuencia se materializan en los correspondientes graficos.
La mayoria de autores coinciden en los siguientes aspectos importantes para el
estudio de las redes: tamafo de la red, densidad de la red, las medidas de
centralidad y finalmente la organizacién de los actores que forman la red. Es
conveniente sefialar que las redes personales disponen de una fuerte
estructura centro-periferia, normalmente con un centro denso y una periferia
mas dispersa (Molina et. al. 2008). Para conocer el tamafio de la red sélo es
necesario contabilizar el nimero de nodos (actores) existentes en la red que se
utiliza. La préactica nos demuestra que al realizar un estudio de redes a las
personas, es el propio investigador quien define el nUmero a citar de actores
(alteri) por el sujeto o ego. Esta cuestion la analizaremos més adelante al tratar

la propia metodologia de la investigacion que nos ocupa.

La densidad de una red nos pone en evidencia del nimero de relaciones existentes
entre los nodos en relacidn al nUmero de relaciones posibles. La densidad de las redes

personales es en promedio del 30 % (Molina et. al. 2008).

Tres son las medidas de centralidad a las que debemos prestar atencion propuestas
por Freeman: degree, betweenness y closeness (Freeman, 2000, Molina, 2001,

Herrero, 2000 y Hanneman, 2000, entre otros).
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o Degree o grado, el cual nos indicara el nimero de lazos directos que un actor tiene
con el resto de actores de la red. Debemos distinguir entre los lazos que llegan a
dicho actor o nodo — indegree — de aquellos que salen del mismo. outdegree.
Cuanto mayor sea el degree de un actor, mayor serd su centralidad en la red en
estudio. Sirva de ejemplo el siguiente caso extraido del andlisis de redes realizado

a una de nuestras informantes (Informante 1110)

Degree Centrality:

Node Degree Degree normalized Node Degree Degree normalized
C. 18 62,069% J. 1 3,448%
N. 13 44,828% r. 1 3,448%
L. 12 41,379% J. 1 3,448%

Efectivamente podemos observar que el alter cuyo nombre empieza por C presenta
mayor degree, es decir ocupa una posicién mas centralizada en la red que por ejemplo
cualquiera de los citados a la izquierda cuyo degree es de “1” y en consecuencia
ocuparan posiciones periféricas de la red de nuestra informante. En el caso de C.
mantiene relacion directa con 18 alteri de la red de la informante, que corresponde al

62% de relaciones directas posibles.

Freeman (2000) sefala que tanto Bavelas (1948) como Shaw (1954) ya pusieron de
manifiesto que una persona estratégicamente en una posicidn central respecto al resto
de sujetos de una red, puede influir en el grupo, tanto ocultando como distorsionando

la informacion que transmite.

o Betweenness o grado de intermediacion, que nos indicara los caminos mas cortos
existente entre dos vinculos incluyendo al actor en cuestion. Es decir, nos indica
aquellas “personas puente” que facilitan la conexién de un actor con otros actores.
La ausencia de dicha “persona puente, provocaria el aislamiento del nodo en
cuestion. Siguiendo con el mismo caso podemos observar como las personas que
actuan como “puentes” tienen valores mas altos, mientras que de valores inferiores

— alaizquierda- quedaréan aislados de la red (Informante 1110).
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Betweenness Centrality (for undirected graph):

Node Betweenness Normalized Betweenness) Node Betweenness Norm. Between.)
c. 73,107 18,007% L. 0,200 0,049%
L. 18,727 4,613% . 1,435 0,353%
N. 6,668 1,642% L. 1,435 0,353%

e Closeness o grado de cercania o como su nombre indica es el grado de cercania
existente de un nodo con el resto de la red. En este caso los alteri mas cercanos
son aquellos cuyo valor es “1”, mientras los mas alejados obtienen valores

inferiores (Informante 1110)

Closeness Centrality (for undirected graph):

Node Farness Closeness Normalized Closeness Node FarnessCloseness Nor.C.
D. 1,0 1,000 2400,000% D. 46,0 0,022 52,174%
J. 1,0 1,000 2400,000% M. 44,0 0,023 54,545%
r. 1,0 1,000 2400,000% F. 32,0 0,031 75,000%

Como sefala Hanneman, las personas con mayor nimero de relaciones con otras, se
sitlan en pociones ventajosas respecto al resto. Esto favorecera a poder satisfacer
con mayor posibilidad sus necesidades y en consecuencia tener menor dependencia

con otros actores.

Ademas de las medidas citadas, es conveniente observar la propia organizacion de las
redes de una persona. El andlisis de “bloques” o “blockmodels, reflejan actores o
grupos estructuralmente equivalentes respecto a otros. De esta manera se pueden
establecer diferentes tipos de relacion (White et. al. 1976, citado en Requena, 1991).
Su observacion nos facilitara la comprension de la estructura social en dicha red.
Diversas son las medidas que se utilizaran en tales estudios y dependeran del nimero
de personas que se sefialen previamente para que constituyan un grupo. Asi la
bibliografia nos habla de Cliqués o camarillas, N-Cliqués, N-Clan etc. (Hanneman,
2000).
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JC-1L0

Gréfico n° 1. Elaboracion propia.

En la red de nuestra informante utilizada como ejemplo (Grafico n°® 1) podemos
observar cuatro grupos bien diferenciados, asi como una serie de personas en el
margen superior izquierdo aislados de la red. El grupo 1 corresponde a familiares por
matrimonio, el grupo 2 lo forman los familiares por descendencia (consanguinidad),
mientras que 3 y 4 corresponden a relaciones muy diversas. Entre los sujetos aislados
encontramos compafieros de trabajo que nada tienen que ver con la familia en el

sentido mas amplio del término.

6. Dinamica de las redes. Las redes personales de una persona varian con el
tiempo. Sélo basta ojear cualquiera de nuestras agendas no actualizadas. Los
cambios mas importantes se suceden en la juventud y en la madurez. Los
cambios en el ambito laboral, asi como los cambios en el estatus matrimonial y
los cambios de residencia son factores a tener en cuenta. A pesar de ello los
cambios siguen la regla siguiente (Suitor et. al. 1997; Morgan et. al., 1997,
citados en Molina et. al.,2008):

El centro de la red es muy estable a lo largo del tiempo y alrededor de 1/3 de la
periferia cambia con el tiempo. De la misma forma, los lazos fuertes (mas
intensidad, frecuencia y mas antigliedad de la relaciéon) son mas estables que
los débiles y, por supuesto, los lazos familiares persisten mas que el resto de

lazos.
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GENERADOR DE NOMBRES Y VISUALIZACION DE REDES

Dos son las preocupaciones de todo investigador que pretende analizar las relaciones
que se establecen entre los individuos. En primer lugar es poder encontrar un sistema
0 metodologia para realizar una seleccion de las relaciones importantes en el estudio
en cuestion. En segundo lugar un sistema que permita la visualizacién de tales redes

de forma grafica.

Respecto a la primera cuestion serd necesario recurrir a un sistema de preguntas a
nuestro informante para que evoque o cite tales relaciones. Félix Requena (1996:35)
define un generador de nombres (name generator) de forma muy clara de la manera

que sigue:

Un generador de nombres es cualquier pregunta de cuestionario disefiada de
tal forma que proporcione una serie de nombres de personas relacionadas a

través de algun vinculo con el respondiente.

Al mismo tiempo Requena nos presenta cinco “‘generadores de nombres”
utilizados en distintas investigaciones y cuya fiabilidad ha sido demostrada:
Lauman (1973), Fischer (1982), Requena (1991), Willmott (1987) y General

Social Survey. Cada uno presenta ventajas e inconvenientes.

En el apartado metodolégico de esta investigacion podremos comprobar el name

generator utilizado y la estructura del cuestionario empleado en todo el proceso.

En segundo lugar es importante destacar la importancia que en las Ultimas décadas ha
adquirido la representacion gréfica del estudio de las redes personalmente. Desde los
primeros intentos de Moreno a nuestros dias, la representacion ha variado
espectacularmente. J. Moreno introdujo en las representaciones de las redes cinco

ideas importantes (Freeman, 2000, citado en Brandes et. al., 2005):
a. Dibujo grafos.
b. Dibujo6 grafos dirigidos.
c. Utilizo el color.
d. Utilizé formas para diferenciar los nodos.

e. Mostré que la variacion en la localizacion de tales nodos se podia utilizar para

destacar determinadas propiedades de los datos obtenidos.

106



PATRONES DE CAMBIO EN LAS FAMILIAS CON NINOS CON CARDIOPATIAS CONGENITAS

Respecto a la visualizacion de las redes es importante tener en cuenta el constante
avance en los sistemas utilizados, muy lejos de los primeros sociogramas utilizados
por J. Moreno. Esto se debe a la evoluciéon y mejora de los sistemas informéticos en su
conjunto. La incorporacion de la visualizacion de las redes personales de los sujetos,
nos ayudarda a comprender muchos de los fendmenos sociales. Asi mismo la
visualizacion de la propia red nos ayudara a obtener informacion cualitativa que de

otra manera es dificil de obtener.

Como es féacil comprender, son variados los programas que se utlizan para la
visualizacion de redes. En nuestra investigacion se ha utilizado el programa Ego Net
desarrollado por McCarty (2003) y que en el capitulo de metodologia detallaremos

ampliamente.

ALGUNAS APLICACIONES DE ESTUDIO DE REDES

Desde aquellos afios treinta en los que Lewin, Moreno y Heider iniciaban los
correspondientes estudios de redes personales, han pasado muchas décadas. Dia a
dia han aumentado las investigaciones al respecto y en consecuencia la produccion
cientifica en disciplinas dispares. Es necesario recordar a su vez los estudios
realizados en su momento por Barnes y poco mas tarde por Bott, pioneros en tales
estudios. En la actualidad son numerosos los &mbitos de aplicacion del estudio de las

redes personales. Entre tales ambitos podemos destacar los siguientes:
Analisis de discurso

A partir de relacionar distintos conceptos, se puede construir una vision de conjunto de
los discursos hegemonicos o de narrativas biograficas, de clase social, etc. (Cf. Verd y
Lozares, 2000, citado en Molina, 2004). A modo de ejemplo podemos citar el estudio
realizado por Joan Miquel Verd y Carlos Lozares (2000), los cuales analizaron las
manifestaciones de dos grupos de trabajadores a partir de las correspondientes

entrevistas.
Comunidades virtuales

Como bien sefiala Barry Wellman (1997, citado en Molina 2001), “Cuando una red de
ordenadores conecta gente, constituye una red social”. Y Wellman sostiene que el
andlisis de redes sociales nos ayudara a entender como se relacionan las personas a

través de dicho medio.
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Trabajo y pequefios negocios

Sefiala Requena (1989), que uno de los campos en la que se puede realizar un
andlisis de redes es el referente a estudios de mercado de trabajo. Desde dicho
analisis puede explicarnos la localizacion y el acceso a un primer empleo. El propio
Requena (1991) realiza una monografia en la que trata la aplicacion de las redes
sociales en el andlisis de la integracion laboral. El propio autor afirma que los canales
informales son mas efectivos y eficaces a la hora de asignar recursos concretos a

individuos concretos.

José Luis Molina y Alba Alayo (2002) realizan un estudio sobre la reciprocidad desde
la perspectiva de redes. Dichos autores sefialan la importancia del parentesco en el

ambito del trabajo doméstico.

Mas recientemente Angeles Arjona y Juan Carlos Checa (2005) realizan un “repaso”
por los recursos que el inmigrado dispone a la hora de instalar un negocio. Entre tales

recursos destacan el papel de la red personal, la familia y los amigos entre otros.
Migraciones

El estudio de redes personales en el &mbito de la migracion cada vez es mayor. Su
estudio puede aportarnos muchas respuestas a la siempre compleja situacion de tales
colectivos. Verbnica de Miguel en su resefia del libro Las redes sociales de los
inmigrantes en Espafia (Aparicio y Tornos, 2005, citado en De Miguel, 2006), sefiala
como pioneros en el estudio de redes personales en este ambito a Martinez Garcia,
Garcia Ramirez y a Isidro Maya; los cuales abrieron un nuevo camino de investigacion

y una nueva forma de observar la realidad.

A través del estudio de sus redes podemos observar aspectos diversos:
reagrupamiento, proceso de aculturacion, integracion social, etc. Asi mismo la
comparacion longitudinal de la red personal del colectivo inmigrante podemos

establecer distintos modelos de adaptacion al cambio (Molina, et. al. 2008).

Como estudios recientes podemos citar dos. En primer lugar el realizado por Lonkila y
Salmi (2008). En él realizan el estudio sobre trabajadores rusos desde la perspectiva
de la inmigracion interna, llegando entre otras conclusiones, que la relevancia no es la

inmigracion en si misma, sino las circunstancias de dicha migracion.
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En segundo lugar la investigacion llevada a cabo por Javier Avila (2008), en el que
compara las redes personales de inmigrantes argentinos, dominicanos, marroquies y
senegaleses-gambianos en Cataluiia (Espafia). Su objetivo ha sido identificar los
vinculos entre variables de estructura y composicién de sus redes, con los procesos

de integracion en la sociedad de destino.
Politica/identidad

El estudio de redes de accion politica mantiene actual su interés para poder observar
las relaciones entre actores o instituciones relacionadas con el poder o la lucha por él.
Molina (2001) cita los trabajos realizados por Gil Mendieta (1999), Perruchi, 1989 y
Laumann y Knoke (1989) entre otros.

Otra de las aplicaciones en el &mbito de la politica la encontramos en la investigacion
realizada por Barnes (1969, citado en Requena, 1989) el cual estudio las “series-
accion” de los candidatos a una eleccion. Es evidente que un partido no sélo esta
mediatizado por la propia propaganda electoral sino también por las opiniones del

circulo personal del candidato.

Mas recientemente podemos destacar entre otros el estudio realizado por Beltran
Roca (2006) en el ambito de las Organizaciones no Gubernamentales, en el que
describe las estrategias de actuacién de organizaciones incluidas en la Coordinadora
Andaluza de ONG. También la aportacién realizada por Claudia Aguilar (2008) entre la
juventud bosnia. Aguilar pone en evidencia la complejidad que envuelve a todo
proceso de identificacion, realizando su investigacion entre la juventud de Sarajevo,

donde analiza sus redes personales.
Dinamicas organizativas y capital social

Es probablemente uno de los ambitos de mayor fructificacion investigadora. Destacan
los estudios de redes sociales de organizaciones no gubernamentales, realizados por
Tychy, Tushman y Frombun (1979), citados por Molina (2001). Mas recientemente
podemos destacar la investigacion realizada por Joan Miguel Verd et. al. (2000), los
cuales tratan la importancia de la inversion en “capital humano” como condicion
necesaria para la insercion y promocion laboral. A su vez ponen en evidencia en dicha
investigacion la coexistencia de la formacion reglada con comportamientos y

manifestaciones no manifiestas como son la camaraderia, la amistad, etc.
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Género

Es necesario hacer referencia al estudio desde la perspectiva de género. Asi Félix
Requena analiza las redes personales de hombres y mujeres para observar las
diferencias estructurales en ambos casos (1995), asi como los resultados de los
examenes en funcion del género y las redes personales (1998)

Apoyo social y salud

Como hemos podido comprobar en diversos momentos del presente marco teorico, el
Apoyo Social y la Salud, mantienen una relacion directa. Por dicho motivo en
numerosas ocasiones las investigaciones realizadas se combinan entre si. Por ese
motivo no haremos una distincién clara entre ambas y tomaremos las investigaciones

desde un aspecto multidisciplinar.

Respecto a las investigaciones realizadas en materia de salud propiamente dicha, la
bibliografia nos obliga a remontarnos al clasico estudio realizado por Kadushin (1982,
citado por Molina, 2004), el cual relacioné la salud mental con la red social. Kadushin
llegaba a la conclusién de que aquellos sujetos con redes mas amplias alcanzaban
mejores niveles de bienestar. En la misma linea y citado por el mismo autor podemos
encontrar los estudios realizados por Sheldon et. al. (1990) sobre el constipado
comun. En dicho estudio Sheldon demuestra que aquellas personas con redes mas

diversas son mas resistentes a enfermedades infecciosas.

Sin duda alguna uno de los campos en el &mbito de la salud con mayor volumen de
investigaciones se dirige al estudio de enfermedades que por su etiologia tienen un
alto riesgo de contagio. En ellas deberemos incluir aquellas enfermedades de caréacter
social. La aparicién del Sida, favorecié al estudio de redes en dicho &mbito para
mejorar las politicas de prevencion. Son importantes los estudios realizados por
Klovdahl (1995), Bernard (1995) y Latkin, (1995) citados todos ellos por Molina (2001).

Lisa F. Berkman (1995) en su estudio plantea la necesidad de nuevos paradigmas de
intervencion y tratamiento de la enfermedad y de las discapacidades. Para ello
presenta ocho estudios que confirman dicha hipétesis y realizados entre los afios 1979
y 1994 en el condado de Alameda, afirmando que los sujetos méas aislados
socialmente tienen mayor riesgo de contraer una enfermedad: muerte por cardiopatia,

cancer, etc.
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En la misma linea Carol Lahuerta et. al. (2004), afirman tras su estudio, la relacién
entre la red y el apoyo social y la salud mental en la poblacién anciana de Barcelona
(Espafia). Ademas plantean los efectos provechosos en este campo de la integracion
social.

Finalmente Karen M. Olsen y Svenn-Age Dahl (2007) realizan un estudio entre sujetos
de 21 paises europeos, poniendo de manifiesto la importancia que ostentan las redes
sociales en el @mbito de la salud. Afirman que el formar parte de una red social es
beneficioso para la salud individual, aumentando el riesgo de mortalidad en aquellas

personas aisladas socialmente.

La relacion de Apoyo Social y redes personales, de la misma manera que salud,
ofrece multiples posibilidades de estudio. En muchas ocasiones va unido a la
inmigracion, teniendo en cuenta la necesidad imperante de apoyo social para aquellas
personas que se incorporan a un nuevo lugar. Asi encontramos el estudio de las redes
de apoyo en distintos colectivos: mujeres peruanas en Sevilla (Espafia) de la mano de
Maya y colaboradores (1999, citado en Molina, 2004). Igualmente relacionado con el
apoyo social, es necesario recordar la hipotesis de los lazos débiles proporcionada por

Granovetter.

En la presente década han aumentado las investigaciones acerca del Apoyo Social y
su relacién con las redes personales. Son interesantes las aportaciones que realizan
Manuel Herrera y Carmen Aleman (2006), quienes plantean las deficiencias existentes
para hacer frente hacia la calidad de vida. Llegan a la conclusiéon de la necesidad de
una colaboracion entre las redes formales e informales para una mejor atencion a las

personas.

Con anterioridad Betina Hollstein (2002°) publica los resultados de la investigacion
realizada con el objeto de investigar los cambios que se producen en las redes
informales después del fallecimiento del marido. En su estudio Hollstein identifica tres
tipos de cambios que se producen en las redes personales, las cuales denomina
como: estabilidad, expansién/reduccidon y concentracion. Cada tipo de estrategia
corresponde a un perfil determinado de sujeto. En el caso de las redes “estables”, los

sujetos no modifican su red tras enviudar. Es decir ni rompen las relacionales

® Betina Hollstein traduce su articulo al inglés en 2003 en los siguientes términos:
Understanding Changes in Personal Networks. Integrating Structural and Actor-
oriented Approaches.
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emocionales, ni establecen de nuevas. Su vida gira alrededor de actividades que
forman su punto de referencia en el nuevo estado. A estos sujetos les llama

‘individualistas”.

En el segundo caso, las redes se reducen y concentran en los amigos y la familia.
Muchas de sus relaciones se pierden, especialmente amistades “situacionales” vy
conocidos. Se relacionan con otras personas en su misma situacion, separados/as.
Estos sujetos a los que denomina Hollstein como “orientados al entorno” estan

descontentos con sus relaciones sociales y en cierto modo se estancan en su entorno.

Finalmente el tercer grupo presentado por la autora les denomina ‘“individualizados”.
Estos inician nuevas amistades y nuevas actividades, siendo importantes ambas para

éstos.

Betina Hollstein llega a entre otras, a las siguientes conclusiones. Las amistades o
conocidos pueden ser estables o no en funcién de la estructura de la red asi como del
contenido de las relaciones. El cambio en la situacién de un sujeto puede favorecer el
cambio de la estructura de las relaciones, las cuales no han podido preverse con
anterioridad. También manifiesta la autora la importancia de la percepcion individual y
su afrontamiento por parte de los afectados. Estas nuevas situaciones suponen
nuevas demandas que pueden superar la capacidad de respuesta de la propia red
social de la persona. Finalmente incide en la necesidad de estudios empiricos para
descubrir las estrategias de los sujetos para hacer frente a nuevas demandas, con el
objetivo de reorganizar y reorientar sus redes, asi como la importancia que tiene poder

descubrir a los sujetos en “riesgo”.

Un colectivo a tener en cuenta y cada vez mas presente es el de cuidadores de
sujetos afectados por una enfermedad. Margarita Teran (2007) realizé un estudio
egocéntrico sobre cuidadores principales de enfermos de Alzheimer. La autora afirma
gue las redes de tales cuidadores cuentan con una red escasa pero importante para
recibir apoyo, pero es necesario reforzar y ampliar la misma. A su vez concluyen que
las redes sociales de los cuidadores requieren de una estructura estable para hacer
frente no soélo a las necesidades sino también a los sentimientos que dia a dia se

generan como consecuencia de la propia enfermedad.

En un estudio realizado por Margarita Ruth Torres (2007), demuestra la relacion que
existe entre la depresion y el apoyo social. Afirma que la falta de redes de apoyo en
tales sujetos es un factor influyente en la agudizacion tanto de sintomas fisicos como

mentales.
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Los constantes cambios existentes en el seno de las familias en las ultimas décadas,
se reflejan en situaciones de crisis e inestabilidad de las relaciones. En dicho sentido
Maria Zufiga (2007) realiza una investigacion partiendo de ciento cincuenta mujeres
separadas en Nuevo Ledén (México). Entre sus conclusiones, Zufiiga sefiala la

importancia de las mujeres en proporcionar apoyo en tales situaciones.

Finalmente destacaremos la propia investigacion previa a esta tesis. En ella se pone
de manifiesto la importancia de las redes personales ante una posible intervencion
frente a las enfermedades crénicas y tomando como ejemplo las cardiopatias
congénitas (Llopis, 2006). En dicho estudio ademas de conocer la estructura y
composicion de las redes personales de los/las informantes, se aprecian en que
condiciones aparecen nuevos proveedores de apoyo, asi como la transformacién de

los roles de los miembros de tales redes.

En consecuencia podemos sefalar que en los casi cien afios del inicio de tales
estudios, se ha constituido tanto una base empirica como metodoldgica. Prueba de
ello es la incesante produccién cientifica al respecto en distintas disciplinas
académicas. Los estudios realizados dan una mejor comprensién de la estructura
social y los factores que intervienen en cada momento. Las investigaciones son
capaces de cuantificar y valorar las relaciones sociales y dar explicaciones a muchos

de los fendmenos sociales que dia a dia nos envuelven.

Hemos podido comprobar que las redes de apoyo son una alternativa a las
necesidades insatisfechas por el Estado. Por dicho motivo adquiere vital importancia la
familia, los amigos y vecinos entre otros para proporcionar recursos que faciliten ese

llamado “bienestar social”.

Finalmente es necesario sefialar que tanto las personas como Asociaciones e
Instituciones no gubernamentales adquieren un importante peso a la hora de difundir
la importancia de las redes personales y sociales, sin necesidad de ocupar cargos

oficiales.
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Los GRUPOS DE APOYO

Dedicate a amar a los demas, dedicate a
la comunidad que te rodea y dedicate a
crear algo que te aporte un norte y un

sentido.

De Albom, M. (2004)

Desde la fundacion de la Asociacion de Alcohdlicos Anénimos en 1935 se han
constituido numerosas asociaciones en las que el apoyo basado en la reciprocidad es
un principio comunmente aceptado por sus usuarios. El compartir experiencias y hacer
frente a un problema comun figuran entre sus objetivos. A éstos debera unirse la
importancia que adquiere el estudio de las redes personales para comprender la
situacion familiar de una manera global de las personas afectadas por situaciones
estresantes que pueden modelar su vida.

En las lineas siguientes desarrollaremos los origenes, formas de proporcionar

cuidados vy distintos ambitos de actuacion de los “Grupos de Apoyo”.
Origen y evolucion de los Grupos de Ayuda Mutua - GAM

Los origenes de los Grupos de Ayuda Mutua — GAM — se sitlan a mediado de los
afos treinta del siglo XX. Al margen de ello, en 1902 Peter Kropotkin escribe el libro
Mutual aid: A factor in evolution. En su libro pone de manifiesto que los mecanismos
basicos para la supervivencia de la sociedad humana se basan en la ayuda mutua.
Dicho autor defendia que el apoyo y la ayuda mutua no sélo estaba presente entre los

animales, sino que eran inherentes a la naturaleza humana (Gracia, 1997:53).

Los origenes de los GAM se sitian en Estados Unidos en 1935. En ese momento
surge la Asociacion de Alcohdlicos Anénimos. La iniciativa nace a través de dos ex
alcohdlicos, uno de ellos médico, los cuales se reunian para ofrecerse ayuda mutua y
de esta manera mantenerse abstinentes del alcohol. (Villalba, 1996; Roca, 2002). Por
otra parte Eduardo Menéndez (1984, citado en Canals, 2002) hace referencia a la
aparicion de tales grupos a finales del siglo XIX, describiendo experiencias similares

en el ambito del alcoholismo en paises como Suiza, Francia o Estados Unidos.

Josep Canals en su tesis doctoral sefiala que la popularidad alcanzada por la

Asociacion de Alcohdlicos Anénimos, dejé en segundo plano a otra asociacién
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denominada Recovery. Esta se extendia a finales de los afios treinta por Estados
Unidos. La ayuda mutua en este caso iba dirigida a enfermos mentales que superaron
su etapa aguda de la enfermedad.

En la misma linea de Menéndez, Cristina Villalba sefiala que a principios del siglo XX
se establecen redes apoyo en Estados Unidos, dirigido a las oleadas de inmigrantes
que llegaban de forma masiva a ese pais.

De estas iniciativas proliferaran nuevas iniciativas en el ambito del alcoholismo,
especialmente en asociaciones de familiares de tales pacientes. En los afos setenta
naceran asociaciones orientadas a la autoayuda de personas con discapacidades. En
1978 la Comisién de Salud Mental de Estados Unidos propuso la autoayuda como
principal base de las intervenciones comunitarias en dicha area. Posteriormente el
prototipo de tales asociaciones se introduce en Europa en paises como Inglaterra,
Alemania, Bélgica entre otros. En la década de los aflos ochenta tomaran especial

importancia en Espafia. (Canals, 2002).

El retraso en la aparicion de tales grupos en nuestro pais, puedan deberse a distintas
causas: el retraso en la industrializacion, la gestion catélica que durante aflos mantuvo
un sistema asistencial basado en las limosnas, la falta de participacién de la
ciudadania y la dependencia del ciudadano al Estado (Rivera y Gallardo, 2005).
Precisamente en Barcelona en la década de los ochenta y ante la consideracion de
tener en cuenta a tales grupos como una forma de participacion comunitaria en temas
de salud, Salut Publica Municipal de Barcelona solicita un estudio de dicho fenémeno.
De dicho estudio aparece un directorio formado por 46 instituciones y organizaciones
de enfermos denominados como Asociaciones de Ayuda Mutua (Roca, 2002). En el
momento de escribir la presente tesis y segun Parc de Salut Mar, existen en Barcelona
un total de 180 Grupos de Ayuda Mutua. De esta manera queda patente el notable

aumento de tales grupos en nuestra Comunidad Auténoma.

Como hemos podido comprobar en los capitulos anteriores, las enfermedades sociales
adoptan un papel importante en el ambito de la salud, asi como en el area social. Las
instituciones sociales y sanitarias ven como el gasto de sus servicios crece de forma
alarmante. La contencion del gasto serd una de las causas del crecimiento de grupos
informales que organizaran grupos formales en funcion de las necesidades que cada
sujeto vive en cada momento de estrés (Roca, 2002). Como sefiala Warren (1992,

citado en Gracia, 1996), tanto instituciones como organizaciones profesionales de
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ayuda reconocen su incapacidad para prestar los recursos necesarios para el

bienestar de la poblacién.

Lieberman y Borman (1976) presenta tres modelos que explican su evoluciéon. En
primer lugar y desde una vision funcionalista, el incremento se debe a la insatisfaccion
de las necesidades por parte de las instituciones. En segundo lugar como via
alternativa a los servicios existentes y finalmente por la necesidad del sujeto a afiliarse

y organizar una comunidad con los mismos problemas.

Gartner y Riessman (1977) sefialan entre las posibles causas del nacimiento de tales
grupos, a la tendencia a la no burocratizacion donde se potencian los sentimientos
personales. Por otra parte se ofrecen los servicios a un menor coste econémico y
mayor atracciéon para un mayor nimero de poblaciones afectadas, como pueden ser

mujeres, ancianos, nifos, entre otras.

Sanchez Vidal (1991, citado en Villalba, 1996), a partir de distintos trabajos publicados
en su momento (Levine y Perkins, 1987 y Schure y cols.,1982), sefialaba que las
causas de la aparicién de tales grupos se debia a: Tendencia motivacional a la
afiliacion social, desintegracién social y ruptura o cambio en las redes sociales
paralelas al proceso de industrializacién y finalmente, la presencia de insuficiencias y
fallos (también éxitos) de los sistemas de ayuda profesionales existentes en el

momento.

Afos mas tarde Borman (1992) afiade que los factores de crecimiento deben buscarse
en los cambios de rol familiar y vecinal, asi como al auge de los movimientos

populares a favor de la participacion de los afectados.

De esta manera podemos sefialar que las causas mas importantes que han originado
el crecimiento de Asociaciones de afectados se deben tanto a aspectos econémicos
como de socializacion del problema que afecta a un sujeto en cuestion. Es decir, la
gente que tiene un problema comudn tiende a agruparse para proporcionarse
reciprocamente un determinado tipo de apoyo que le ayude a afrontar de la mejor

forma posible dicho problema y en grupo (Llopis, 2005)
Fuentes de Apoyo Social y sus particularidades

Al analizar los distintos tipos de grupos proveedores de Apoyo Social, nos
encontramos con la dificultad de tener que realizar una definicién para cada una de las

fuentes. Es facil encontrar términos como Grupos de Ayuda Mutua, Grupos de Apoyo,
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Grupos de Autoayuda, Grupos de Soporte y Asociaciones de afectados. Uno de los
motivos de la dificultad para realizar una definicion clara procede de la propia
terminologia anglosajona (Canals, 2002). Por otra parte las propias entidades
proveedoras de Apoyo Social se inscriben bajo una de tales denominaciones pero
realizando multiples actividades que pueden confundir al lector.

A priori, hablar de Grupos de Autoayuda equivale también a hablar de Grupos de
Ayuda Mutua — GAM, mientras que parece ser que si hay unanimidad al hablar de
Grupos de Apoyo o de Soporte, como veremos en las paginas siguientes.

Grupos de Apoyo o Soporte

Barron (1996) presenta como alternativa a los cuidados prestados en un modelo
hegemonico los Grupos de Apoyo y de Autoayuda. Para una definicion de los mismos
se basa en la aportacién realizada por Spiegel (1976, citado en Barrdn, 1996: 72) en

los siguientes términos.

Los grupos de apoyo son, tal y como su nombre indica, una estrategia grupal,
basada fundamentalmente en el efecto protector del apoyo social, y dirigida,
por tanto, basicamente a grupos de riesgo, aunque también se han usado

grupos de apoyo en prevencion primaria.

Al mismo tiempo y siguiendo a Katz y Bender (1976) Barrén sefiala que tales grupos
estan formados por sujetos voluntarios cuyo objetivo es la ayuda mutua y en busca de
un fin determinado. Tales grupos se centran en un problema determinado que les une
y donde se intercambian recursos y tipos de apoyo. Se retinen de forma periédica y
supervisados por un profesional. En los mismos se comparten estrategias,

experiencias, habilidades y donde existe feedback.

De forma similar Enrique Gracia (1997) y siguiendo a Rogers (1987) sefiala como

caracteristicas de los Grupos de Apoyo las siguientes:

Sus participantes tienen problemas comunes y padecen una situacion de
estrés. Sus integrantes comparten un lenguaje comun. Existe una afirmacion
publica de pertenecer al grupo en cuestion. Su composicion esta formada por
iguales. Ademas existe la presencia de un profesional que a medio plazo si

dicha figura desaparece, se convertira en un Grupo de Autoayuda.

Rivera y Gallardo (2005:23) hablan de Grupos de Soporte, definiéndolos de la

siguiente manera:
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Los Grupos de Soporte significan una estrategia terapéutica cuyos objetivos
fundamentales son el soporte emocional y la proporcion de informacion a las
personas que tienen un problema comun. Estos grupos son normalmente
dirigidos por profesionales y se vinculan a una agencia social o a una

organizacion formal.

Rogers resume las caracteristicas generales de los Grupos de Apoyo de la forma
siguiente (citado en Gracia, 1997: 44)

- Participan las personas con problemas comunes y en situacion de estrés.
- Existencia de un lenguaje comun.

- Afirmacién publica de pertenencia a un grupo asociado a un problema

particular.
- Compuesto por iguales.
- Grupo limitado en el tiempo.
- Presencia inicial de un profesional.

- Pueden continuar de forma voluntaria sin la presencia de un profesional y

convertirse en un grupo de autoayuda.
Grupos de Autoayuda o de Ayuda Mutua

Probablemente la literatura se refiere con mayor claridad a los Grupos de Autoayuda o
de Ayuda Mutua. Josep Canals en su tesis doctoral toma como primera definicién de
los GAM la realizada por Katz en 1981 y citada por Roca (1995:67):

Pequefios grupos formados por personas a las que afecta un problema coman.
Se reunen de forma voluntaria para una finalidad concreta con el deseo de
cambio personal o social. Piensan que sus necesidades no las resuelven las
instituciones existentes. El grupo les ofrece la oportunidad de compartir
experiencias, conocimientos, fuerzas y esperanzas para afrontar su conflicto. El
grupo se organiza sin la intervencion de profesionales a no ser que se solicite

Su presencia.

De forma similar Matzat (1987, citado por Canals, 2002) define tales grupos como

sigue:
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(...) grupos de personas afectadas por un problema comudn, por ejemplo una
enfermedad, que en sesiones periddicas, generalmente durante un largo
tiempo, sin orientacion de un profesional y sin &nimo de lucro, intentan cambiar
su forma de enfocar sus problemas o su entorno social. Los principios que les
inspiran son los de cooperacion, igualdad y ayuda mutua. Los efectos positivos
de estos grupos se consiguen a través de experiencias personales profundas,
de una empatia sin mediaciones, de solidaridad y del apoyo social. Sus
miembros ofrecen ayuda, reciprocidad y sus propios modelos para afrontar con

éxito los problemas comunes.

Enriqgue Gracia por otra parte toma como definicion de los Grupos de Autoayuda, la
realizada por Katz y Bender (1976, citado en Gracia, 1997: 58):

Los grupos de auto ayuda son grupos pequefios voluntarios estructurados para
la ayuda mutua y la consecucion de un proposito especifico. Estos grupos
estan integrados habitualmente por iguales que se reunen para ayudarse
mutuamente en la satisfaccion de una necesidad comudn, para superar un
handicap comdn o problemas que trastornan la vida cotidiana, y conseguir
cambios sociales y/o personales deseados. Los iniciadores y miembros de
estos grupos perciben que sus necesidades no son o no pueden ser
satisfechas por las instituciones sociales existentes. Los grupos de ayuda
mutua enfatizan la interaccion social cara a cara y la responsabilidad personal
de sus miembros. Con frecuencia proporcionan ayuda material asi como apoyo
emocional; estdn orientados a la causa del problema y promueven una
ideologia o conjunto de valores a través de los cuales los miembros del grupo

pueden obtener e incrementar un sentimiento de identidad personal.

Rivera y Gallardo (2005: 22) definen los GAM como “un movimiento caracterizado por
funciones de soporte, educacionales, y con una orientacién al cambio personal. Dichas
metas estan dirigidas a la solucion de un problema de la vida diaria 0 a una condicion

compartida de todos sus miembros”.

Finalmente Maria Zufiga (2007: 163) respecto a los Grupos de Ayuda Mutua sefiala lo

siguiente:
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En términos formales, los GAM han sido definidos como pequefios grupos de
personas que tienen un problema comun (Roca y Llauger, 1994). Su objetivo
es dar apoyo a personas que lo necesitan, las cuales comparten una misma
situacion. Tienen como principios la cooperacion, la igualdad y la ayuda mutua
en un ambiente democratico y participativo; algunos también tienen como
proposito que los participantes, a través del proceso alli seguido, se conviertan
en agentes de cambio social.

Una vez mas y siguiendo a Enrique Gracia que realiza un estudio profundo de la
cuestion podemos resumir las caracteristicas de tales grupos en funcion de distintos

autores:

- Existencia de experiencias comunes entre sus miembros (Killilea, 1976,
Lieberman, 1989).

- Se lleva a cabo una ayuda mutua (Killilea, 1976; Rogers, 1987).

- Laayuda actua como terapia (Killilea, 1976; Lieberman, 1989).

- Se realiza un intercambio de informacion (Killilea, 1976).

- Existencia de creencias y fuerza de voluntad colectiva (Killilea, 1976).
- Involucran interacciones cara a cara (Gartner y Riesman, 1977).

- Son de origen espontaneo (Gartner y Riesman, 1977)

- Son enemigos de la burocratizacion (Gartner y Riesman, 1977).

- Su inicio se debe a una situacion de impotencia, por lo que se establece un
entorno de seguridad libre de presiones y estigmas sociales (Gartner y
Riesman, 1997; Rogers, 1987).

- Existe reciprocidad (Rogers, 1987).
- Facilitan la reestructuracion cognitiva (Lieberman, 1989).
- Son fuentes de fuertes vinculos sociales (Silverman, 1980).

De esta manera podemos afirmar que la principal diferencia existente entre los Grupos
de Apoyo y los Grupos de Ayuda Mutua — GAM, es la presencia de un profesional en

los primeros (Villalba, 1996, Canals, 2002). También es necesario diferenciar los
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grupos citados con los propios Grupos de Afectados o Asociaciones de afectados
(Canals, 2002; 2002b).

Independientemente de una u otra definiciébn es evidente que los objetivos son sino
iguales muy similares. Siempre se busca el apoyo emocional de los sujetos. De las
lineas anteriores han surgido numerosas caracteristicas pero el facilitar la
comunicacion, mejorar las relaciones y comprender la nueva situacion son claves para
afrontar las vicisitudes. Asi nos lo expresa Carl Rogers(1979:84) al analizar los Grupos

de Encuentro:

Solo cuando empecé a expresar lo que surgia desde lo mas profundo de mi, vi
las lagrimas en los ojos de otros miembros porque yo decia algo que era
también el verdadero sentir de ellos, tuve la naciente e intensa sensacion de

gue formaba parte de la raza humana.
Asociaciones y Fundaciones

Como sefiala el propio Canals, el concepto de asociacion tiene una connotacion
juridica y legal. Tales asociaciones estan registradas legalmente con personalidad
juridica, con estatutos propios y sin &nimo de lucro. Tampoco debe confundirse con las
fundaciones que tienen la ventaja de captar fondos destinados a la investigacion. Una
asociacion puede crearse a partir de un Grupo de Ayuda Mutua, en el que sus
miembros ven como la problematica es compleja y es necesario una labor de
concienciacion de la sociedad. Entre sus objetivos se encuentran la presion a las
administraciones y la obtencién de recursos. La necesidad de una mayor fuerza y
coordinacion, también ha favorecido a crear Federaciones de Asociaciones de
afectados, tanto a nivel autondmico como estatal o internacional. La necesidad de
subvenciones favorece a que tales entidades estén subyugadas en ocasiones a

aceptar las reglas de juego de la politica gubernamental.

En la segunda parte de esta tesis plasmaremos precisamente los aspectos mas
importantes de la Asociacion con la que durante estos afios hemos colaborado
conjuntamente para llevar a buen término esta investigacion. En ella podremos

comprobar algunos de los aspectos que Canals cita al respecto de las Asociaciones.
Clasificaciéon de los Grupos de Ayuda Mutua o Grupo de Autoayuda

Cualquier clasificacion siempre es complicada. Para ello seguiremos tomando como

base la tesis de Josep Canals. Canals tomd como referencia la Guia d’Associacions i
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Grups d’Ajuda Mutua publicada en el afo 2000 en Barcelona. En dicho momento

existian 184 asociaciones en dicha ciudad.

Para hacer una clasificacion de tales asociaciones Canals se contesta a varias
preguntas. En primer lugar hace referencia a las situaciones genéricas de los grupos.
De esta manera clasifica a los grupos de la manera siguiente: (1) Grupo de personas
afectadas por enfermedades cronicas o de larga duracién y por trastornos cognitivos,
(2) Grupos de personas con adicciones y (3) Grupos de personas con situaciones de

dificil asimilacion.

En segundo lugar deberemos preguntarnos quienes forman tales grupos y en
consecuencia se podran clasificar de la siguiente forma: (1) De personas afectadas,
(2) De familiares de personas afectadas, (3) Mixto de las dos anteriores y (4) De

profesionales, aunque el propio Canals sefiala que no son frecuentes en nuestro pais.

En tercer lugar, tales grupos pueden clasificarse segin sus objetivos y actividades en
: (1) Grupos para el intercambio de informacion y experiencias, (2) Grupos para
realizar actividades de relacion social o recreativa, (3) Grupos enfocados a la creacion
y prestacion de servicios, (4) Grupos de presién social con cardcter reivindicativo y (5)

Grupos de apoyo emacional en los que interviene un profesional.

Finalmente pueden clasificarse en funcién del anonimato o no de los integrantes en

tales grupos.

Es necesario sefialar que como toda clasificacion, no es necesario que exista una
rigidez. En muchas ocasiones se combinan elementos de cada una de ellas, como

veremos en los ejemplos que a continuacién expondremos.
Ambitos de actuacion y actividades

Enrique Gracia en su obra El apoyo social en la intervencion comunitaria y del que
hacemos referencia en varias ocasiones, hace un recorrido por los principales ambitos
de actuacién de Apoyo Social®. El autor hace referencia generalmente a iniciativas
procedentes de América. Esto no es extrafio si tenemos en cuenta los inicios del
Apoyo Social. Aun asi, intentaremos hacer referencias a algunas experiencias

desarrolladas en Espafia y procedentes de la revision de algunos autores del pais. Es

° Es notable la extensa bibliografia que el autor presenta en su libro y que hace que
sea una obra de consulta para las personas interesadas en el tema.
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importante sefialar que en muchas ocasiones la actuacion vendra influenciada por
aspectos ajenos a los propios principios del apoyo. Politicas de actuacion desde los
Gobiernos, subvenciones en materia de servicios sociales, los propios objetivos de las
Asociaciones conformaran la actuacion de cada momento. Por otra parte, Canals en
su investigacion clasifica de forma similar las Asociaciones y GAMS en funcion de la
relacion obtenida en la Guia antes citada. De esta manera los ambitos de actuacion
guedan distribuidos de la siguiente forma:

1. Programas de apoyo a la familia.
2. Programas de apoyo a la Tercera edad.
3. Programas de apoyo al enfermo mental.

4. Programas de apoyo ante adicciones, discapacidades y enfermedades

cronicas.
Programas de apoyo a la familia

Weiss (1983, citado en Gracia, 1997) define los programas dirigidos a la familia como

sigue:

(...) aquellos programas que proporcionan apoyo emocional, instrumental e
informacional a los padres con el objetivo de promover el desarrollo humano y

prevenir diversos problemas familiares e infantiles.

Generalmente todos los programas reconocen los elementos estresantes para la vida
familiar. Una de las areas estudiadas con gran preocupacion y que cada vez adquiere
mayor importancia, se encuentra en el terreno de los malos tratos infantiles. El
aislamiento familiar respecto a las instituciones y las deficiencias en los sistemas de
apoyo y/o las redes informales son causa de tales situaciones (Gracia y Musitu, 1993,
citado por Gracia, 1997).

La importancia de las redes sociales queda de manifiesto en los mecanismos de
aislamiento social y, como senala Kempe (1973, citado en Gracia 1997), “las familias
que maltratan a sus hijos, carecen de esa tabla de salvacion”. De esta manera y
siguiendo a Caplan (1974, citado en Gracia, 1997), tanto el amor como la intimidad y el
afecto son necesidades que proporcionan libertad pero necesitan del feedback externo

que les juzgue y guie en el dia a dia.
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Gracia destaca en el dmbito familiar los Programas de educacion y apoyo en el
periodo perinatal. Dichos programas estan dirigidos a familias con problemas
economicos. También es destacable el Programa AVANCE consistente en un
programa de educacion y apoyo a padres e hijos establecido en 1973 en Texas, asi
como los Grupos de Auto Ayuda que persiguen el objetivo de poder compartir
experiencias y problemas comunes al resto de miembros de un colectivo como es el

caso de Padres An6nimos.

Entre las iniciativas presentadas por Gracia son destacables los Programas de
educacién y Apoyo en el periodo perinatal. Tales programas se dirigen a familias con
problemas econémicos. Se parte del supuesto de que una situacion econémica fragil
crea estrés. Esta situacion puede generar una amenaza para el bienestar y el propio
desarrollo de padres, madres e hijos. El objetivo de tales programas es buscar la
mejora de las condiciones familiares, la competencia parental y el desarrollo de la
madre entre otras. Para ello se procura reforzar las relaciones de apoyo y ayuda
comunitarios. La informacién, el apoyo psicolégico o la orientacién son algunos de sus
componentes, que se realizan en el propio hogar, asi como grupos de padres o grupos

de educacién parental.

De esta manera podemos sefalar que la evaluacion de la red social de los sujetos nos
ayudara a comprender la situacién global de la familia. Los recursos de Apoyo Social
existentes desempefian un papel importante en la evolucion de las familias. La
existencia de apoyo no significa que la familia reciba el apoyo adecuado en cada
momento y situacion. Es por ello que las intervenciones deben ser individualizadas
para cada necesidad y para cada familia (Wittaker y Tracy, 1990, citado en Gracia,
1997). En la misma linea, Lopez y colaboradores (2007), realizaron un estudio entre
mujeres en situacion de riesgo, a través del Area de Bienestar Social del Ayuntamiento
de Sevilla (Espafia). Entre los objetivos del estudio estaba estudiar el tipo de apoyo
que necesitaban dichas madres para que las relaciones con sus hijos e hijas fueran
satisfactorias. Sefalan la necesidad de prestar atencién a la estructura de sus redes
personales y el tipo de apoyo necesario. Concluyen sefialando que la mayoria de las
redes son familiares, asi como los principales proveedores de apoyo son la pareja y/o
los hijos. Por otra parte afirman que las medidas de intervencion deben reforzar las
redes informales de apoyo, siendo més facil proveer de redes de apoyo necesarias,

gue eliminar los elementos estresantes.
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Programas de apoyo a la tercera edad

Conjuntamente con las iniciativas realizadas en el contexto de la salud mental, la
tercera edad es uno de los ambitos donde el Apoyo Social ha presentado una mayor
actividad. Durante la “Tercera edad”, se producen importantes cambios en las redes
sociales de las personas y en consecuencia también de apoyo. Tales personas
abandonan el mercado laboral de forma obligada por las leyes de cada momento. Los
sucesos vitales hacen mella, pierden a sus seres queridos incluyendo a su pareja. Los
amigos se desplazan para residir con sus hijos. En otros casos residiran los ultimos
dias de su vida en instituciones cerradas. Los principales problemas con los que se
enfrenta la poblacion anciana son la pobreza, acondicionamiento de la vivienda,
problemas de salud, padecimiento de enfermedades degenerativas y/o crénicas,

disminucién de la autoestima y aislamiento social, entre otros.

Precisamente respecto a la modificacion de las redes personales de las personas
ancianas, Maria Victoria Zunzunegui (1994) hace una llamada de atencién importante.
Esta sefiala la relacion existente efecto-causa entre la red social y el mayor uso de los
servicios sanitarios entre la poblacién en cuestién. Por ello desde el estudio de redes
personales es necesario conocer el tamafio, la densidad y la frecuencia con los
contactos. Ademas es importante conocer su estructura (familiares, amigos, personas
conocidas de su mundo laboral, etc.) y el contenido de tales relaciones. Es mas, su
preocupacién se dirige a la disponibilidad por parte de las administraciones
correspondientes de iniciar iniciativas y programas de captacién y animacion social
entre la poblacion anciana. En otro orden de cosas, Salvador Urraca (1990), afirma
gue la falta de red personal por parte de la poblacion anciana, es motivo del abandono
de los tratamientos farmacolégicos entre la misma y en consecuencia una reiteracion

de ingresos sanitarios que pudieran haberse evitado.

Una de las principales iniciativas existentes es la creacién de Grupos de Apoyo. La
pérdida de la pareja probablemente sea una de las experiencias mas dolorosas que
una persona mayor pueda experimentar. El estrés originado ante la pérdida puede
desencadenar un mayor riesgo de enfermedad tanto fisica como psicoldgica (Stroebe
y otros, 1982; Brown y Stoudemire, 1983, citados por Gracia, 1997). Entre las

iniciativas a destacar figuran las siguientes:

The widow to widow program, o “programa de ayuda mutua para personas viudas”.,
basado en la experiencia de personas que han pasado mismo trance y actian como

figuras de apoyo. La captacion de tales figuras se realiza a través de asociaciones.
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Silverman sefiala que “una persona viuda no se recupera, sino que aprende a

ajustarse a la nueva situacion” (Gracia, 1997:142).

Respecto a la Tercera Edad, también son importantes las iniciativas creadas en el
seno de la comunidad. Como denomina Gracia, los Programas Comunitarios de
Apoyo. Entre tales programas merece atencion las Unidades de Apoyo en el
Vecindario. Dicha iniciativa nace en el Departamento de Servicios Comunitarios de
Sheffield (Inglaterra). El objetivo perseguido es poder proporcionar apoyo a la
poblacién anciana con mayor dependencia en los propios hogares.

Una segunda iniciativa presentada por Gracia es el Proyecto Comparfieros
intergeneracionales. En dicho proyecto se intenta reducir la distancia existente entre
los jovenes y los ancianos mediante actividades llevadas a cabo entre ambas
generaciones. En nuestro pais, existen experiencias similares. El Instituto de Mayores
y Servicios Sociales — IMSERSO', organiz6 en el 2005 la denominada Red de
Relaciones Intergeneracionales, disefiando un espacio de encuentro en los que
jévenes y ancianos intercambiasen experiencias y aprendieran a respetarse

mutuamente.

Un nuevo ambito de actuaciéon son los Grupos de Autoayuda y Apoyo en personas
ancianas institucionalizadas. Tales grupos actian como mecanismo protector frente
aspectos estresantes. Uno de los problemas mas frecuentes que presenta la persona
anciana institucionalizada es su separacion del medio exterior (Hugman, 1994, citado
en Gracia, 1997:157).

Uno de los aspectos preocupantes en el cuidado de la persona anciana es la
sobrecarga fisica y especialmente psiquica que soportan sus cuidadores.
Expresamente me refiero a la propia familia que proporciona los cuidados necesarios
dentro del propio nudcleo familiar. La constante atencion procurada a la persona
anciana, genera por su cuidador o cuidadora sentimientos contrapuestos que van
desde el carifio a la rabia y en numerosas ocasiones de impotencia. Los Grupos de

Autoayuda en estos casos es una iniciativa no sélo importante sino ademas necesaria.

19 http://iwww.redintergeneracional.es del Ministerio de Sanidad y Politica Social.
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Jani-Le Bris (1993, citado en Gracia, 1997: 162), sefala cuatro factores generadores
de estrés en la persona cuidadora: (1) cambios de personalidad de la persona
cuidada, (2) pérdida de memoria de dicha persona anciana (3) destruccién de la
relacion y (4) imposibilidad de establecer cualquier tipo de comunicacion verbal.

Programas de apoyo al enfermo mental

A partir de los afios sesenta del pasado siglo los propios profesionales cuestionaban la
posibilidad de que con un adecuado apoyo a algunos enfermos institucionalizados,
podian adaptarse a la comunidad. Esto supondria un ahorro econémico notable para
la Administracion. El fracaso en materia de provision de fondos llevada a cabo por
Jimmy Carter, favorecié a la aparicion de diversas organizaciones de autoayuda
(Gracia: 1997).

De esta manera, las organizaciones que ofrecen apoyo a tales enfermos, son en
definitiva una alternativa a las deficiencias o vacios que otros servicios dejan ante la
sociedad. Las redes sociales de las personas con enfermedades mentales son mas
reducidas, con escasez de amigos y dominada generalmente por la familia (Tausig y
otros, 1992, citado en Gracia, 1997: 170). Al mismo tiempo tales redes sociales se
sobre utilizan y en sus transacciones falta reciprocidad. Generalmente tales
asociaciones persiguen la mejora de la integracién de la poblacion afectada en la

propia comunidad, asi como la mejora en la calidad de vida de los mismos.

La asociacion mas antigua de las organizaciones de autoayuda para ex enfermos
mentales segun el propio Enrique Gracia, sea Recovery, Inc. (Gracia, 1997: 176).
Fundada en 1937 por Abraham Low — neuropsiquiatra de la universidad de lllinois.
Inicialmente dicha asociacién se fundé como complemento al tratamiento hospitalario y
como un método de cuidados posthospitalarios con el objetivo de prevenir recaidas en
ex enfermos mentales y la cronicidad en enfermos con enfermedades nerviosas. Tras
la muerte de su fundador, la organizacion de Recovery fue asumida por los propios

miembros de la misma.

Otra de las iniciativas surgidas en el &mbito de la salud mental son los llamados
Clubes Psicosociales. Dichos centros surgen en los afios cuarenta del siglo veinte
como iniciativa de unos pacientes de un hospital psiquiatrico de Nueva York deciden
reunirse en las escalinatas de la biblioteca publica de esa ciudad para ayudarse

mutuamente para buscar trabajo.(Gracia, 1997: 182).
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Como en el caso de la atencién a la poblacion anciana, los cuidados a personas
afectadas por una enfermedad mental, recae fundamentalmente en la familia. La
familia asume un complejo mundo de cuidados sin apoyo externo. En muchas
ocasiones hay una falta de informacién sobre la enfermedad mental, uniéndose las
dificultades de readaptacion del enfermo a la vida cotidiana. En la revision realizada
por Biegel y Yamatani (1987, citado por Gracia, 1997: 194), seis son los problemas

que los familiares cuidadores se encuentran ante esta situacion:
1. Manejo de sintomas y conducta del familiar enfermo.
2. Aislamiento de los cuidadores por la estigmatizacion de la enfermedad.
3. Interferencias con las necesidades personales de los miembros de la familia.
4. Incapacidad por parte del enfermo de realizar una vida normal.
5. Eluso adecuado de la medicacion.
6. Percepcidn negativa de las familias hacia los profesionales.
Programas de apoyo frente a las adicciones

A pesar de que hablar de adicciones nos lleva a pensar solamente en el alcoholismo,
son cada vez mas las adicciones que aparecen en nuestra sociedad con un efecto
patolégico. Entre otras adicciones debemos sefialar las drogodependencias, las
ludopatias o el sexo. Sin duda alguna son numerosos los problemas asociados a cada
una de ellas. En el terreno laboral aparece un elevado absentismo, mayor
accidentabilidad. También los problemas de malos tratos en el seno familiar, violencia
y un largo etcétera de la que la propia sociedad es testigo. El apoyo basado en la
ayuda mutua frente a las adicciones cada vez ha tomado un mayor relieve, siendo

conciente de ello la propia Organizacion Mundial de la Salud.

La Asociacién de Alcohdlicos Anonimos de la que hemos hablado anterioremente
como pionera en la creacién de grupos de Ayuda Mutua es considerada el prototipo de
las organizaciones andénimas. Su filosofia de actuacion se basa en las “Doce
Tradiciones”, en las que reafirman su imparcialidad, voluntariedad y anonimato de sus

miembros con el Unico fin de abandonar el alcohol.
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En Espafia y segun la pagina Web'" de la propia Asociacion, el primer contacto con
Nueva York se realiza con la solicitud de incorporacion en 1955 a través de un médico.
Progresivamente fueron apareciendo nuevos grupos en Barcelona, Malaga, Las
Palmas entre otros. A partir de 1970 los distintos grupos tienen necesidad de
relacionarse un formar una estructura de asociacién a nivel nacional, realizdndose
distintas reuniones a tal efecto. En 1980 se legaliza la Asociaciébn de Servicios
Generales de AA en Espafia y sera en abril del mismo afio que se celebra la primera
Conferencia. En la actualidad existen unos 550 grupos que celebran una media de dos

reuniones semanales por grupo.

En definitiva tanto los GAMs como las propias asociaciones de alcohdlicos suministran
instrumentos a la administracion publica para prevenir el problema, colaborando desde
una situacion de iguales con las campafas iniciadas por la misma. A pesar de que la
labor llevada a cabo por los GAMs no se percibe como sustitucién de la actividad
realizada por profesionales sanitarios, pero se es conciente desde dicho sector en la

importancia para la rehabilitacion del enfermo alcohélico (Rivera y Gallardo, 1995).

Para E. Menéndez (1984), la creacion de Alcohdlicos Andnimos, fue reflejo de la falta
de propuestas y de politicas eficaces del Modelo Médico Hegema&nico, que frente a un
fracaso en la curacién y prevencion fue necesario recurrir a alternativas de

“autoatencién subordinada”.
Programas de apoyo frente a discapacidades y enfermedades

El &mbito de iniciativas de apoyo frente a las enfermedades o discapacidades es tan
extenso como el propio mundo complejo de la enfermedad. Las personas con
discapacidades se enfrentan constantemente a la dificultad para acceder al mundo
laboral o a la educacion entre otros ambitos. En ocasiones y debido a su “estado” la
persona es confinada a instituciones cerradas. Se les niega la autodeterminaciéon de
sus vidas y se les “prohibe” poder tener planes de futuro. Las actividades de la
comunidad son igualmente prohibidas para los afectados. Existe una cierta
desconexion entre el ambito sanitario y el ambito social, generando problemas

afiadidos a los existentes por las propias enfermedades. De acuerdo con Schilling y

1 http://www.alcoholicos-anonimos.org/ (Ultima visita realizada el dia 17 de agosto de
2010) Es necesario destacar la extensa informacion que de la Asociacion existe en
Internet, haciendo referencia a los grupos existentes en cualquier parte del planeta.
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Schinke (1983, citado en Gracia, 1997), las redes sociales son un medio eficaz para la

adaptacion de aquellas personas afectadas por una enfermedad o discapacidad.

Generalmente las personas afectadas por una enfermedad o discapacidad residen en
el hogar familiar con plena dependencia del resto de los miembros del mismo. La
familia adquiere responsabilidades que exceden a los normales lazos de parentesco.
Asi podemos encontrar una poblacion anciana a cargo de hijos con minusvalias
importantes, con el consiguiente estrés y carga fisica que provoca una rotura de la

estructura familiar.
Enfermedades discapacitantes

Frente al aislamiento social, Gracia (1997) nos presenta entre otras iniciativas a la
Asociacién Contact a Family. Dicha entidad se crea en Gran Bretafia en 1979, frente al
aislamiento social y falta de apoyo que las familias con hijos discapacitados con el que
conviven diariamente. Esta asociacidbn acoge a familias con hijos con cualquier
discapacidad. Entre sus objetivos se encuentran la estimulacion a la creacién de redes

familiares de apoyo, asi como ofrecer apoyo individualizado e informacion.

La industrializacion y en especial el aumento del trafico rodado han supuesto un
aumento de lesiones craneoencefélicas y parapléjias. Respecto a las primeras, en
1988 se crea en Barcelona (Espafia) la Associacié Catalana de Traumatics
Cranioencefalic i Dany Cerebral Sobrevingut*’>. Como en otras muchas ocasiones su
fundacién se debe a la necesidad de un grupo de padres con un objetivo reivindicativo
ante la falta de medios para tales afectados. Entre sus actividades se encuentran un
servicio de orientacion educativa para la adaptacion curricular, servicios de logopedia y
rehabilitacion y Grupos de Ayuda Mutua. Sus servicios se dirigen durante la estancia

hospitalaria del accidentado, asi como una vez ha sido dado de alta a su domicilio.

Como en otras muchas situaciones, el mayor esfuerzo recae en la familia de tales
afectados. En el Hospital Carlos Haya de Malaga (Espafia), se credé un grupo de
cuidadores formado por cuidadores voluntarios, asesorados por un médico

especializado en rehabilitacion y una psicéloga. Este grupo basa su trabajo en los

12 Asociacién Catalana de Traumaticos Craneoencefdlicos y Dafio Cerebral

Sobrevenido. Para mayor informacion de la entidad, cuenta con la Web:
www.tracecatalunya.org. Josep Canals dedica numerosas paginas en su tesis a esta
Asociacion como fruto de su trabajo de campo.
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principios de reciprocidad y la metodologia de los grupos de autoayuda. Su objetivo es
apoyar a la red personal de los afectados que actian como cuidadores. En un primer
momento apoyando en la crisis inicial para més tarde resolver los problemas derivados

de las secuelas de la enfermedad (Bergero et alt; 2000).

Otra de las enfermedades discapacitantes con mayor presencia en nuestra sociedad
es el Alzheimer. Su aparicién es lenta y evoluciona progresivamente. Como es de
suponer la familia de una persona afectada por dicha enfermedad soporta un notable
esfuerzo psicoldgico y fisico que hace necesaria la ayuda tanto desde un punto de

vista material como afectivo.

En los inicios de la década de los ochenta en Espafia surgen las primeras
Asociaciones de Familiares de Enfermos de Alzheimer. El motivo no fue otro que la
necesidad de ayuda ante la falta de ayudas por parte de la Administracién, asi como el
propio desconocimiento de la enfermedad. Sus objetivos iban dirigidos a dar respuesta
a sus necesidades, asi como aglutinar las reivindicaciones del sector. Al respecto
Gandoy et. alt. (1999) sefialaban que la instauracion de programas de terapia dirigidos
a cuidadores de enfermos de Alzheimer sirve para ofrecer solidaridad entre si, obtener
consuelo al ver que no son Unicos ante la situacion y sirve como método curativo al
poder observar que otros han pasado por la misma situacion y existe una reciprocidad

de informacion.

En 1990 se crea la Confederacién Espafiola de Asociaciones de Familiares de
Alzheimer-CEAFA™. En el 2008, atiende a méas de 300 Asociaciones confederadas de
Espafia, en representacion de aproximadamente 20.000 familias. Las principales
actividades de esta Confederacion se dirigen ala sensibilizacion de la poblacién, la
informacion y la formacién tanto a profesionales como a los propios familiares de

afectados.
Enfermedades cronicas

Es obvio sefialar el creciente interés por los Grupos de Apoyo en el &mbito de las
enfermedades cronicas, se debe especialmente por el déficit de recursos tanto
sanitarios como sociales existentes en nuestro pais. A pesar de la extensa variedad de
enfermedades cronicas existentes y que generalmente se asocian a una u otra

Asociacion; nuestro interés ir4 dirigido a presentar ambitos completamente distintos.

3 Web de la CEAFA: http:// www.ceafa.es (visitado el dia 17 de agosto de 2010)
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Por un lado las enfermedades cardiacas, por otro en el ambito de la alimentacion la

enfermedad celiaca y finalmente las ataxias hereditarias.

En relacién a las enfermedades cardiovasculares es necesario sefialar que es uno de
los principales problemas de la “sociedad de la abundancia”. La OMS constantemente
promociona estilos de vida saludables para evitar tales enfermedades. Existen
estudios que afirman la relacion existente entre la provision de Apoyo Social y las
tasas de mortalidad y morbilidad cardiovascular (Gerin y otros, 1992; Eriksen, 1994,
citados en Gracia 1997), o la relacibn que existe entre el aislamiento social y el
aumento del riesgo en contraer enfermedades coronarias (Jenkins, 1976; Seeman y
Syme, 1987; Berkman y otros, 1993, citados en Gracia, 1997). Otros estudios
proponen el rol desempefiado por el Apoyo Social en la recuperacién post infartos o el
papel de las redes sociales frente al seguimiento de tratamientos médicos o la
adopcion de estilos de vida saludables. La importancia de la familia en estos procesos
ha favorecido a que en numerosos hospitales se realicen sesiones conjuntas para

personas con dolencias cardiacas y sus familias.

En nuestro entorno mas inmediato encontramos la Asociacion de Ayuda a los
afectados de cardiopatias infantiles de Catalufia de la que hablaremos mas adelante

por ser el entorno de nuestra investigacion.

En parrafos anteriores haciamos alusién como enfermedad crénica a la enfermedad
celiaca o intolerancia al gluten*®. Durante el trabajo de maestria previo al inicio de esta
investigacion, mantuve contacto con la Associacié de Celiacs de Catalunya™.Dicha
Asociacion se fundd en 1977 como iniciativa de varios padres/madres y médicos del
Hospital Universitario de Sant Joan de Déu de Esplugues del Llobregat en Barcelona

(Espafa). La principal motivacion era en ese momento la de conocer los alimentos

4 La enfermedad celiaca — EC — ha sido definida por la Sociedad Europea de
Gastroenterologia y Nutricion Pediatrica — ESPGAN, como “anormal intolerancia al
gluten que condiciona, en individuos genéticamente predispuestos, una lesién severa
de la mucosa del intestino delgado superior. El gluten es una proteina existente en el
maiz, la cebada, el centeno y el trigo. Dicha enfermedad presenta mudltiples
manifestaciones entre las que cabe destacar las siguientes: diarrea, pérdida de peso y
debilidad. También pueden presentar retraso de la madurez sexual, amenorrea,
esterilidad, alopecia areata, artritis, trastornos sanguineos, etc. Su prevalencia se sitla
en Espafia aproximadamente en el 1/300. La edad de aparicion se establece
fundamentalmente en el lactante o en su defecto en la cuarta década de vida de las
personas.

15 Asociacion de Celiacos de Catalufia.
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aptos para el consumo de sus hijos, asi como conseguir que sus hijos no realizaran el

Servicio Militar obligatorio ante la posibilidad de no poder hacer una dieta adecuada.

Esta Asociacion es considerada pionera en Espafia en defensa de afectados por la
enfermedad celiaca. En la actualidad esta integrada en diversos organismos
internacionales entre las que destaca su incorporacion a la Asociacion de Sociedades
Europeas de Celiacos. La atencion al socio se realiza a través del correo, correo
electronico, telefébnicamente o entrevistas personales. Todas estas actividades en el
momento de la observacion se realizaban gracias al voluntariado de la Asociacion.
Sus recursos proceden principalmente de la cuota satisfecha por los asociados, asi
como de algunas subvenciones oficiales. Entre los servicios que ofrece la Asociacion

destacan los siguientes:
- Informacion sobre aspectos dietéticos y alimentacién especificos para celiacos.
- Informacion periddica y reuniones a los asociados.
- Publicacién de la Guia de Alimentos para celiacos.
- Organizacion de cursos de cocina, colonias infantiles/juveniles, foros, etc.
- Asesoramiento en materia de viajes, comedores escolares, etc.
- Conferencias y Symposiums sobre la enfermedad.

Entre los principales problemas a los que se enfrentan tanto padres y madres como los
propios afectados por la enfermedad, destacan la falta de informacion de los alimentos
aptos para consumo de los afectados. Por otra parte la escasa oferta de productos
provoca un encarecimiento de los productos, asi como una desigual distribucion de
establecimientos por la geografia en este caso de Catalufia. También existen una falta
de politicas adecuadas en materia de etiquetaje que indique la presencia de gluten en
los alimentos. Finalmente la dificultad para el seguimiento de una dieta adecuada
exenta de gluten provoca numerosos problemas a la hora de planificar los viajes.
Afortunadamente en el transcurso de los Ultimos cinco afios, han mejorado alguno de
estos aspectos. Los productos estdan mas accesibles y el etiquetaje de productos “sin

gluten” cada vez es mayor.

En un estudio realizado durante el trabajo de campo en dicha Asociacion (2005-2006),
son destacables los siguientes aspectos. En primer lugar una gran mayoria de los

encuestados/as no conocian previamente la Asociacion. Asi mismo al conocer el
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diagnoéstico de la enfermedad, no transcurren mas de quince dias en ponerse en
contacto con la misma. En la mayoria de los casos demandaban informacion, y apoyo
emocional frente a la nueva situacibn generada. Las madres se sentian mas
preocupadas por los aspectos dietéticos de la enfermedad, mientras que los padres de
los niflos afectados estaban preocupados por el futuro de las relaciones sociales
(Llopis, 2005).

La ataxia, es “un trastorno motor que aparece sin que exista paralisis y que consiste
en una alteracion de los movimientos por falta de coordinaciéon”. Sus causas son
multiples entre las que se encuentran de origen hereditario y basicamente existe una

degeneracion a nivel de médula espinar o cerebeloso (Farreras y Rozman, 1985).

En un estudio realizado por Isidro Maya et al. (2000) se sefiala que (1) tanto afectados
como familiares comparten una misma vision de sus problemas, predominando los que
se relacionan con la salud y la familia, (2) ambas partes dan prioridad a la necesidad
de aumentar las investigaciones sobre la enfermedad, asi como el asesoramiento
profesional, (3) el recurso mas utlizado es la Administracion, aunque la familia

adquiere un papel importante especialmente frente a problemas de indole econémico.

Por otro lado tales autores nos presentan la Asociaciébn Andaluza de Ataxias
Hereditarias. Dicha Asociacion se funda en 1992. En el 2002 se creara la Federacion
de Asociaciones de Afectados de Ataxia y sus familias en Andalucia®®. Sus objetivos
se dirigen a la mejora de la calidad de vida de afectados y familiares, divulgacion de la

enfermedad, campafias de sensibilizacion, entre otras.
Enfermedades que amenazan la vida

Finalmente, dos son las enfermedades que por sus caracteristicas suponen un vivo
ejemplo de la angustia que se genera tanto en el propio afectado como en su entorno
familiar. En primer lugar podemos hablar del cancer. Su aparicion provoca un shock
emotivo para quien lo sufre. A su diagnéstico aparecen progresivamente limitaciones,
efectos secundarios a los tratamientos agresivos, desconfianza e incertidumbre sobre
el futuro, miedo a la muerte y al sufrimiento, etc. Como cualquier enfermedad las redes

personales del afectado pueden verse afectadas notablemente.

18 www.ataxiasandalucia.org (Visitada el 19.08.2010)
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Los Grupos de Apoyo pueden presentar ante estas enfermedades dos modelos en
funcion de sus objetivos (Brown y Griffits, 1996 en Gracia, 1997:234). En primer lugar
aquellos grupos preocupados por el bienestar emocional y fisico de de las personas
afectadas como de su circulo familiar. En segundo lugar aquellos grupos que su deseo
es informar de los recursos existentes que puedan mejorar la calidad de vida tanto de
afectados como de sus familiares.

En segundo lugar por su estigmatizacion social, es importante hacer referencia a la
enfermedad del Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA). Dicha enfermedad
por su elevada estigmatizacion provoca un asilamiento social importante. Toda
persona afectada por la enfermedad se encuentra alienada y aislada, ademas de
luchar con su propio destino. Los grupos y asociaciones dirigidas a personas
seropositivas presentan muchas de las caracteristicas de otros grupos y asociaciones.
En ellas se ofrece aopyo emocional. Se ensefia a aceptar la realidad de la

enfermedad, actividades de promocion de la salud, etc.

En definitiva podemos sefialar que el aumento de las enfermedades sociales y la
contencion del gasto no sélo sanitario sino también en el ambito social, ha favorecido a
la aparicion de asociaciones como hemos podido ver en los parrafos precedentes.
Cada Entidad o Asociacion al margen de su denominacién, constituyen una alternativa
a la falta de recursos existentes en cada lugar y momento. Asi mismo la mayoria de
las Asociaciones presentadas persiguen la creacién o fortalecimiento de las redes
personales de las personas afectadas por una u otra enfermedad, asi como las de sus

familiares.

Los Grupos de Ayuda Mutua, asi como las Asociaciones presentan rasgos similares
en todas ella que intentar suministrar el apoyo que los sistemas sanitarios y sociales
no ofrecen. El objetivo principal se dirige al apoyo en cualquiera de sus formas, asi
como fines de divulgacion, investigacion y reivindicativo. Por otra parte generalmente
nace a partir de un colectivo de afectados/as o familiares que se enfrentan a una

realidad nueva.

También es importante sefialar el uso de nuevas tecnologias como fuente de provision
de apoyo. En un estudio realizado por Isidro Maya (2001) analiza las ventajas y
desventajas de la autoayuda on-line de cuidadores y enfermos de Alzheimer. La
comunicacion mediante este medio no presenta barreras geogréficas. Dicho de otra
forma no existe la incomodidad de los desplazamientos para llegar a las asociaciones.

También es un ahorro de tiempo al no tener que realizar desplazamientos y en caso
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de limitaciones de movilidad se evitan los desplazamientos. A su vez se evita el
contacto cara a cara especialmente ante enfermedades estigmatizantes. Uno de los
principales problemas con los que se encuentran los grupos de autoayuda on-line, es
la vulnerabilidad a correos indeseables, comerciales o fuera de contexto. A pesar de
ello, no podemos dar la espalda a las nuevas tecnologias en el campo del Apoyo
Social y de los Grupos de Apoyo.

EL CUADERNO DE BITACORA

Durante la investigacién que nos ocupa son muchas las aportaciones recibidas a
través de las entrevistas realizadas. En los siguientes fragmentos, reflejaremos las

opiniones que sefialan respecto a los temas tratados en este capitulo.

Las causas por las que una persona ante una situacion extrema acude a una
Asociacion, o en nuestro caso a AACIC, son variadas. Sus manifestaciones dejan
claro sentimientos y necesidades. Muchas veces explican cémo accedieron a la
Asociacion y quiénes fueron los intermediarios que influyeron en su aceptacién de la

necesidad de un apoyo externo.

Uno de los motivos de acudir a una asociacion se debe a la necesidad de informacion.
Esta informacion procede tanto de los profesionales de la salud (médicos, enfermeras,

etc.) como de los medios de comunicacion de la que la propia Asociacion disponga.

Respecto a las causas por las que una persona acude a la Asociacion predomina la
necesidad de informacién sobre la enfermedad y la relaciéon con iguales, con los que
una persona afectada o familiar de afectados pueda exponer su experiencia y obtener
un apoyo psicolégico que, en ocasiones, no es proporcionado por la red personal mas
intima de la persona. Al respecto respondian asi algunos/as de nuestros/as

informantes:

Bueno, yo solo vi, te lo tengo que decir, ni lo vi por Internet ni lo vi por nada.
Fue en la consulta del médico que vi un panfletillo que ponia AACIC y eso.
Entonces pues nada, como ponia lo de ayudas, tuve la curiosidad de... porque
hasta ese momento yo no estaba en contacto con ninguna persona que tuviera
cardiopatia; entonces por curiosidad y mira por conocer mas gente y hablar
con...conocer jévenes y adultos. Encuentras de todo pero, lo que yo intentaba,
es decir poder hablar con gente que me pudiera entender o que ha pasado por

lo mismo que yo (Informante afectada - 1104)
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Ahora conozco mas gente que tiene problemas, empiezo a conocer pero antes
no. No tenia informacién. Fui a AACIC porque fui un dia al Hospital y muy mal.
Le dije a una enfermera y a la doctora que por favor me ayudaran, pues no
podia méas. Conoci al personal de AACIC y me ayudaron mucho. Conocer
gente y hablar con ellos... (Informante 1106")

(...) Ayuda sobre todo a nivel psicologico. Yo era meterme en la cama y sofiar
con el nifio en la UCI y esas cosas. No duermo por la noche, me levanto
ochocientas mil veces para ver al nifio de que esta bien. No duermo y cuando

duermo me vienen imégenes del nifio (Informante 2108).

En ocasiones el propio miedo a conocer la realidad de la enfermedad hace que una
persona tarde en acudir a una Asociacion. Si retomamos el capitulo tratado sobre el
proceso de duelo, esta situacién pone en evidencia la fase de negacion por la que una
persona atraviesa. Su “desbloqueo mental” y en consecuencia la peticion de ayuda,
significa seguramente la aceptacion de la realidad en ese momento. Por ello no
significa que posteriormente tenga que realizar nuevas tareas para elaborar un
proceso de duelo adecuado. Sirva el siguiente fragmento realizado a la madre de un

afectado.

Yo es que no me atrevia con la informacion de ningln lugar porque tenia
mucho miedo. Te diria que hasta al afio, yo no he mirado en Internet cual era
su problemética ni nada. Me daba miedo encontrar informacién, qué era o algo.
No se, tenia mucho miedo por lo que me dirian. Te escondes un poco,
prefieres... te escondes un poco. Vives ese momento porque en el Hospital te
dicen que lo que hacemos en ese momento es vivir el dia a dia, porque si estas
pendiente de lo que pasard, no disfrutas. Si algo tiene que pasar, ya pasara. Si
le tienen que operar ya lo operaran y disfruta de lo que tienes ahora y a mi esto
me ha costado mucho. Tener este tipo de pensamiento me ha costado mucho y
entonces piensas: lo tengo en casa, esta bien, estd aqui. Me daba miedo
buscar informacion y después poco a poco si que buscas informacion. Lei la
informacion de la Asociacion. Después cuando fui a la primera reunion que hizo
la Asociacion, cuando hablaban de las cardiopatias frente a las operaciones, es
cuando cogi informacién. También fui a la charla sobre nutricion y si te digo que

nos hicimos socios para poder coger informacion, es como una manera de

' Traduccion realizada de la entrevista original en catalan. De esta manera todas las
entrevistas realizadas en catalan quedaran traducidas en castellano.
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LT}

“quiero informacion”, “quiero estar pero no quiero meterme muy adentro”, no se
es muy contradictorio. Si que quiero buscar pero a veces me da miedo saber
mucho. Una es mas feliz cuanto menos sabe. Es un poco lo que te quiero decir

y bueno me esta costando (Informante 2135)

No siempre el apoyo que una persona espera recibir es el mismo que el que recibe
finalmente, pero hemos podido comprobar que nuestros informantes valoran muy
positivamente la labor de la Asociacién y ven cumplidas sus expectativas. Asi lo
explican algunos y algunas informantes al preguntarles por la oferta realizada desde la
Asociacion:

(...) poder desahogarnos y todo lo que teniamos que no podiamos expresarlo a
otras personas o con la familia que es lo que necesitas. Entender muchas
cosas que te pasan con el crio y que te das cuenta que a otros padres también

les pasa. Una ayuda muy grande (Informantes 2141y 2142).

Hay etapas que si hecesitas de alguien que te ayude sobre todo con nifios que
sean mayores que él. Necesitas apoyo de alguien y a veces si que va hien
también poder contar tu experiencia a otros padres que estan por detras.
Estamos contentos de la Asociacion. Se estan portando muy bien, se
preocupan bastante. A nivel escolar también se han preocupado. Si que es una

buena ayuda para nosotros (Informante 2129)

Cuando hemos tratado el Apoyo Social y hemos revisado algunas de las iniciativas
existentes en distintos ambito de actuacién de los Grupos de Apoyo, hemos podido
comprobar que la familia y los amigos son fundamentales para poder hacer frente a
una situacion estresante. Las redes personales de familiares y amigos a pesar de ello

no son valorados por los propios interesados de la misma manera.

Cuando en las entrevistas se pregunta por las fuentes de apoyo en momentos tan
dificiles como el diagnéstico de la enfermedad y la evolucion de la misma, sobresale la
pareja como principal fuente de apoyo. Asi nos lo demuestran algunos de los

fragmentos siguientes:

Yo creo que cuando tienes problemas...este u otro tipo de problemas, si
quieres a la persona con la que estés, al contrario de distanciarte, te une mas.
Es decir es los dos a lo mismo. Sino haber, yo creo que la relacion no tendria
ningan sentido...ni nosotros, ni nosotros con él, ni él con nosotros (Informantes
2123 — 2126).
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Se habla poco, se intenta evitar bastante el tema, esa es la verdad. Mucha
preocupacion por parte de los dos y ya esta. Pero creo que lo llevamos
bastante bien. Hablamos de lo que es la enfermedad, asi poco, tenemos
todavia bastante miedo (Informante 2129).

Respecto a la familia hay opiniones muchas veces contrapuestas. No siempre se
desea la participacion de la familia. Se prefiere la soledad o la compafiia de la pareja.
Aun asi generalmente se agradece la implicacion de los familiares. En otras ocasiones
la familia no comprende la realidad de la situacién y aun intentando animar a los
padres de los afectados, se crea un foco de tension entre ambas partes. Asi podemos

comprobarlo en los siguientes fragmentos:

En mi caso, familiares, todos, todos...mis padres, hermanos, suegros, resto de
familiares, primos sobre todo y amigos...mucha gente...mucha mucha mucha
gente. También tengo que agradecer a mi puesto de trabajo. Me dieron todo el
apoyo, lo que necesitase, dias libres...en eso no tengo ninguna queja de

ninguno (Informante 2129).

En el caso opuesto en que los padres de un afectado no desean el apoyo familiar

sirven los siguientes testimonios:

Nos lo hemos comido nosotros en casa, porque en casa no gueriamos que
fueran las niflas tampoco a verlas (se refiere a hermanitas de la afectada) a la
UVI del hospital. No veia normal que mi hija estuviera con mil “chupitos” y como
el Copito de Nieve la fueran a mirar y como mi hija no es un Copito de Nieve,

prohibi a toda la familia que la fueran a ver en el hospital (Informante 2125).

Mira, una cosa que yo he comentado mucho y lo comento siempre es “espera
antes de hablar con la familia”. Una cosa que quizas cabrea es que nosotros
sabemos que a nuestro hijo seguramente tendran que volver a operarle y tal, y
mucha gente cuando te pregunta ¢Qué, el nifio esta bien?, si estd muy bien. A
mi me da rabia, rabia de decir “vale, quizas me lo dices para tranquilizarme o
para decirme algo. Pero yo se que mi hijo aunque lo veas bien, también se que
mas adelante. (...) Entonces tenia suerte que sus padres, mi madre, sus
hermanas, hermanos, estaban alli. Eso es muy importante, el hecho de tener

ropa limpia cada dia (Informante 2110).

El siguiente fragmento pone en evidencia la vision dual de una misma realidad. Ello

puede generar conflictos como aparecen en el fragmento de la entrevista que sigue:
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(...) En el momento del nacimiento mi marido estaba solo en el hospital
conmigo. No avisamos a nadie, nos fuimos y el nifio naci6. No teniamos a
nadie pero es que no queriamos a nadie y al otro dia por la mafana, el nifio
nacio a las cinco de la mafiana. Entonces llamamos a la gente. A la gente me
refiero a mi cufiada, a mi hermano, a mis padres y a mi suegra, de que el nifio
habia nacido. Claro el nifio estaba en la UCI, entonces digamos la familia no. El
momento de la operacion si que vino mi hermano y también vino la hermana de
mi...Estuvieron por alli pero a mis padres y a mis suegros no les dejamos venir,
no porque me enmiendan. No te sirven de apoyo. Es que tienes que darles tu el
apoyo a éllos para que no se hundan. Entonces no (Informante 2137).

Cuando nuestros/as informantes hablan del apoyo recibido por parte de los amigos,
observamos dos tendencias muy claras. Por una parte aquellos que agradecen el
apoyo recibido. Por otra que a partir de la situacién critica prescinden de algunos
amigos y los consideran solamente conocidos. Asi lo podemos observar en las

siguientes manifestaciones:

Bueno, nosotros hemos tenido suerte porque los amigos nuestros han
comprendido la situacion y nos han apoyado mucho. Es que se han hecho
cargo. Es decir los problemas que han tenido los crios, no hemos tenido el mas
minimo problema nosotros con los amigos y la familia ha sido un apoyo
(Informante 2103).

Mucha gente que pensé que eran mis amigos y en los momentos mas duros no
han estado con nosotros. A ver, cambios muchos por explicarte. Eran amigos
que estaban todo el dia metidos en casa, que digo yo “por gorronear”. Pero a la
hora de la verdad no se ha visto a ninguno. Y a la hora de la verdad ninguno, ni

siquiera una llamada preguntando como esta (Informante 2108).

A ver, yo siempre parto de la base que antes tenia amigos. Ahora ya no tengo
amigos, ahora tengo conocidos y quizas tenga una amiga o dos. Se han
portado bien pero me han demostrado que... Ahora no tengo amigos, tengo
conocidos y te puedo contar dos o tres personas que si son realmente mis
amigos y que me ayudan a todo y que esperan que me ponga bien (Informante
afectada 1106).
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Uno de los entornos de apoyo recibido que sefialan nuestros/as informantes se
enmarca en el entorno sanitario. El personal sanitario juega un papel fundamental para
minimizar el estrés generado por la enfermedad. La informacion recibida es
fundamental en los primeros momentos, pero también las actitudes durante los dias
siguientes de la intervencion. Los siguientes fragmentos de nuestras entrevistas ponen

de manifiesto estas cuestiones:

Lo que si agradezco es que a la UCI pudiera entrar a todas horas que
quisiéramos, eso si aunque estuviéramos alli mirando, pero bueno...
(Informante 2104).

(...) y nos ayudé mucho en aquellos momentos el pediatra de la UCI, mucho.
Piensa que ese hombre lo vio tan mal, también hay enfermeras, el equipo
médico; pero el pediatra de la UCI con nosotros personalmente nos apoyo

muchisimo.

Nos tocaron unas enfermeras y un médico que moralmente nos ayudaron
mucho y todo esto en aquellos momentos... Lo que piensas que es gente que
ha vivido otros casos, que saben de lo que estan hablando, de lo que llevan
entre manos Yy que td no sabes. Parece que te cojas a ello como quien se coge
a un hierro (Informantes 2135 - 2136).

Un aspecto a tener en cuenta es la relacién que se establece en las salas de espera
de los hospitales y especialmente de las UCIS. Como hemos podido comprobar en
paginas anteriores, muchas iniciativas de organizar asociaciones o Grupos de Ayuda
nacen en tales espacios. A lo largo de las entrevistas realizadas en nuestra
investigacion, no es raro encontrar alusiones al respecto. Al mismo tiempo la
participacion en Grupos de Apoyo se considera como fuente de apoyo proporcionado

“entre iguales”. Asi nos lo expresaban en algunas entrevistas:

A nivel médico si tienes informacién, a nivel de conocer gente, bueno eso
estando ta en el hospital pues vas hablando. En una sala de UCI conoces
personas de la misma cardiopatia, pero de otras cosas. Pero bueno, si, una
cardiopatia te une més que no cualquier problematica. Es que la gente de
afuera no te entiende. Todo se genera dentro del hospital y entre comillas de
las amistades que tu puedas hacer para poder llamar o que ellos te llamen y te

sientas arropado (Informante 2101).
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Aprendia mucho en todo. En la UCI donde estas con otros padres, te vas a
comer con éllos. Donde pasas una pena, donde uno se pone a llorar en un
momento y el otro esté riendo. Pasas una experiencia dentro de todo lo malo
gue es, porque es tu hijo y es lo que mas deseas, claro llevarlo lo mejor posible
a ese nivel, no. Ser positivo y aprender y...si otro lo esta viendo de otra manera
pues intentarle... (Informante 2124).

Si, siempre hemos intentado minimizarlo, como muchas veces tampoco
conociamos bien la informacion que nos daban. Siempre deciamos “Hombre ira
todo bien” Un poco la procesién va por dentro. Nosotros pensabamos, jQue
bien, ha ido todo bienj. Nos sentimos apoyados quizés... como todos conocian
casos...Se crea una red de tal. Conoces a tal, que también le intervinieron y

ahora esta perfecto, jNo sufrais’.

A mi lo que mas me impacté en el momento de la intervencién, es el momento
de llevarselo. Y todos los nifios de cardiopatia. Ves que conoces familias en el
mismo estado. (...) Realmente no eres consciente de, entre comillas, hasta que
no te pasa a ti y entonces cuando te pasa no dices nada (Informantes 2114 -
2119).

En parrafos anteriores haciamos mencion a un aspecto contraido. No es otro que la
informacién recibida tanto por los propios afectados/as como por sus padres. La
informacion sobre el estado de salud se considera esencial para aquellas personas
que deben afrontar su enfermedad o la de sus seres queridos. Al mismo tiempo la
informacion es un derecho del paciente y a su vez una obligacion de los profesionales.
(Busquets y Cais, 2000).

A pesar de ello no siempre coincide la percepcion al respecto. Tampoco la actitud
hacia la informacion es la misma. En muchas ocasiones la informacion recibida esta
repleta de tecnicismos que obliga a crear estrategias para suplir las deficiencias. En
ocasiones el excesivo paternalismo de los profesionales impide la propia autonomia de
los pacientes. En otras las excesivas preguntas del paciente o de sus familiares se
viven como una injerencia a la labor de los profesionales. Al preguntar a nuestros/as

informantes por la calidad de la informacién recibiamos los comentarios siguientes:
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Hombre, clara no, pero suficiente. A veces te marean. Te dicen una cosa, luego
te dicen otra, luego te... Supongo que seran en cada momento. Te van
explicando cosas pero un dia te dicen una cosa, luego otro dia te dicen otra
cosa y asi. Clara a ver, te han dicho siempre lo que ha habido, lo que puede
pasar, lo que no te puede pasar, pero un dia vas y te dicen una cosa y nunca te
dicen realmente lo que puede pasar (Informante 2118).

La informacion que recibes es un poco pobre. Lo que pasa que hay gente que
no quiere saber mas. Claro, no todos los padres de nifios actdan igual. Yo se
de padres que con saber lo justo ya tienen bastante. jOye pues chapeau, son
felices y ya estdj Pero yo necesito saber. Yo necesito preguntar y necesito que

me atiendan y esto en la sanidad publica... (Informante 2137).

Yo creo que la informacién que dan es buena, lo que pasa es...claro los
informes y todas esas cosas empiezan a meter un montén de cosas que no las
entienden. Las entienden sélo éllos, no la gente que esta fuera. A pesar de ello
me han dado la informacién que he preguntado y me han dicho que si 0 que no

dependen de las cosas y ya esta (Informante — afectado 3105).

Yo creo, que los profesionales de hacer... A mi también me pasa: De hacer las
cosas tan rutinarias, te olvidas que quizas aquella madre, aquel padre, es la
primera vez que escuchan aquello y entonces, necesitan un poco mas de
informacion, un poco mas de cosa. Lo que pasa es que yo nunca me callo. Soy
una persona que si no entiendo una cosa lo pregunto. En eso nunca he tenido
dudas. (...) A ver la informacion que he encontrado a faltar, es que me

dirigieran a algun lugar por ejemplo de soporte psicolégico y eso.

Como hemos podido comprobar a través de las entrevistas, son muchos los aspectos
que se tratan y a la vez se cuestionan sobre el apoyo recibido. Tales entrevistas
refuerzan buena parte del contenido tedrico expuesto respecto a los Grupos de Apoyo
y la importancia que tiene la red social ante la enfermedad. Es por ello que en las
paginas siguientes trataremos con mayor profundidad aspectos relacionados con las
redes sociales de los individuos, los cuales conforman la parte practica de esta

investigacion.
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CONCLUSIONES DEL MARCO TEORICO

A lo largo de los capitulos precedentes hemos presentado un marco tedrico
multidisciplinar, que poco a poco se ha ido consolidando como un conjunto
interrelacionado. Como si de un cuerpo humano se tratase, hemos abandonado
visiones fragmentadas para pasar a disponer de una imagen global del mismo. Por
ejemplo, es dificil comprender la importancia de disponer de una red personal
cohesiva sin antes comprender la necesidad de apoyo ante una situacion de exclusién
por el hecho de padecer una enfermedad. Pero no es suficiente: Apoyo Social y Redes
Personales forman parte a su vez de un continuum en el que la muerte y la
enfermedad van unidas en un camino que como deciamos en el capitulo inicial,
constituyen “un viaje sin retorno”. Pensamos haber contribuido a ofrecer esta vision
integrada del mundo que rodea a esas parejas con hijos afectados de cardiopatias
graves congénitas. El breve estudio de dos disciplinas como son la Medicina y la
Antropologia nos han ayudado a comprender muchos estereotipos que de la

enfermedad y la muerte disponen nuestros/as informantes.
De la lectura de los capitulos podemos llegar a las siguientes conclusiones:
Epistemolégicas

El concepto de enfermedad es un constructo social que se ve influenciado por la
manera que las personas conceptualizan la nocién de cuerpo y de las causas de las
enfermedades. La apreciaciéon de esta dimension en toda su complejdad exige el
abandono de la perspectiva exclusivamente biomédica y en consecuencia basada en

signos y sintomas.

Las distintas maneras de interpretar la enfermedad favorecen la coexistencia de
distintas formas de atencion asi como de modelos médicos. Por dicho motivo es
fundamental la distincién entre la dimensién psico-organica (disease), cultural (illness)

y social (sickness).

El estudio y andlisis de cada una de las formas de atencién conforman un verdadero
pluralismo asistencial. Ante este pluralismo, la persona enferma buscara la solucién
mas favorable para la resolucién de sus dolencias en funcion de cada momento
histdrico, nivel socio econémico, creencias y valores, entre otros. De esta manera se
construiran distintos itinerarios terapéuticos en los que a los factores citados
deberemos afadir la gravedad de la enfermedad, la proximidad o lejania de los

recursos y las propias politicas sanitarias de cada lugar.
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Duelo, luto y muerte

Historicamente la muerte y la enfermedad han acompafiado el dia a dia de las
personas. La muerte ha pasado de ser una acto publico a un acto privado, muchas
veces escondida, desritualizada y en las Ultimas décadas comercializada, pasando el

cadaver a ser una mercancia.

Son numerosas las etnografias en las que se detallan multiples formas de codificar los
sentimientos de tristeza ante la pérdida de un ser querido y patente en otros tantos
rituales. En la mayoria de los rituales ante la muerte de una persona se pone de
manifiesto un proceso de socializacion donde se estrechan los lazos de todo un

colectivo.

Toda persona ante una pérdida (material o humana), necesita expresar sus
sentimientos ante la comunidad asi como ésta ante la primera. Al mismo tiempo la

persona necesita un periodo de adaptacion ante la nueva situacion de pérdida.

Por dicho motivo diferenciaremos el “proceso de duelo”, como respuesta psicoldgica
de la persona ante una situacion de estrés como puede ser la pérdida de un ser
querido o pérdida de la salud; de el “luto” como manifestaciéon externa del grupo frente
al duelo. Ambos procesos reciprocamente se nutren y en consecuencia se constituyen

como factores predisponentes uno del otro.

En ambos procesos la familia, los amigos y el vecindario son basicos en la provisién
de apoyo. Este apoyo se ha hecho mas evidente ante el aumento de enfermedades
sociales, cronicas y degenerativas. A su vez la falta de recursos socio-sanitarios
procedentes de la Administracion ha favorecido al incremento de estudios respecto al

Apoyo Social.
El Apoyo Social

El Apoyo Social podemos definirlo como aquellas transacciones realizadas entre los
sujetos de una red social, con el objetivo de satisfacer las necesidades emocionales,
materiales o de informacion presentes en una situacion de estrés y no satisfechas por

otros canales.

La mujer es un elemento fundamental en la provision de cuidados, cuyo precio es la
sobrecarga emocional, un aumento de estrés, la dependencia con la persona cuidada,

la salida del mercado laboral y el agotamiento psiquico Y fisico, entre otros.
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La incapacidad de instituciones y organizaciones profesionales para prestar los
recursos necesarios en beneficio del bienestar social de la poblacién, ha favorecido el
aumento de grupos tanto formales como informales. El principal objetivo de éstos es
proporcionar el apoyo que personas con un mismo problema necesitan. Quienes
acuden a estos grupos buscan compartir las experiencias vividas, la relacion entre
iguales, el intercambio de conocimientos relacionados con su problema y todo ello con

un bajo costo econémico.

El Apoyo Social ante una situacion de estrés no sélo procede del &mbito mas cercano,
sino que como hemos podido constatar con nuestros/as informantes puede surgir
desde los propios profesionales socio-sanitarios. De esta manera tales profesionales
pueden proporcionar un apoyo afectivo al margen de sus obligaciones laborales. Esta

actitud es valorada de forma muy positiva por sus receptores.

El Apoyo Social puede prestarse desde distintos ambitos (familia, tercera edad,
enfermedades, etc.). Todas y cada una de las iniciativas que se llevan a cabo ponen
en evidencia la necesidad de fortalecer y/o fomentar las relaciones personales y

sociales de los sujetos.

Finalmente es necesario destacar que el estudio de las redes personales y sociales ha
aumentado en las Ultimas décadas, gracias a una base empirica desarrollada en casi
los cien afios de sus estudios iniciales y favorecida tanto por una constante produccion
cientifica como la mejora en la visualizacibn de las mismas a través de los

correspondientes programas informaticos.
Ciclo vital y patrones de cambio

Cualquier red de una persona se ve modificada en el tiempo, por lo que podemos
sefialar que son dindmicas. A su vez las redes pueden verse modificadas en funcién
de la edad, los cambios de residencia o cambios en el estado de las personas

(matrimonio, viudedad, etc.).

En nuestra investigacion demostraremos que con la visualizacion de la evolucion de
las redes personales de nuestros/as informantes podremos comprobar en que fase del
‘proceso de duelo” se encuentran ante la pérdida de la salud y cuales son las
estrategias que cada persona adopta en el transcurso del tiempo de nuestra
investigacion para normalizar su situacidbn versus aceptacion de su situacion

estresante.
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CAPITULO IV . METODOLOGIA DE LA INVESTIGACION

Como Totter dijo en una ocasion, cuando uno
se balancea aferrado desesperadamente al
extremo de una soga de treinta metros de
largo, es bueno saber que el hombre que
sostiene el otro extremo es un amigo.

Bowman.

Es obvio sefalar que cualquier investigacion nace de las inquietudes, observaciones o
experiencias del investigador. En este caso, el tema de investigacibn nace de mi
experiencia profesional. Durante mas de treinta afios trabajando en el &mbito de la
salud como enfermero, he observado dia a dia cédmo progresivamente la salud se ha
convertido en una mercancia mas. Como tal mercancia, exige una gestion
empresarial; éste es el modelo que dirige el conjunto de la Sanidad de nuestro pais. La
creciente tecnificacion paralela a la escasez de personal no es mas que el resultado
de la aplicaciéon de este modelo, el cual se apoya y refuerza el paradigma biomédico
de tratamiento de la enfermedad y las relaciones de poder experto que lleva

aparejadas.

¢,Donde estaba la dimensién social? A pesar de la conocida definicion de salud por
parte de la OMS, el aspecto social del tratamiento de la enfermedad en el sistema
sanitario brilla por su ausencia. Aunque no podemos generalizar determinadas
actitudes profesionales, tuve la ocasién de escuchar en una ocasién con asombro la

siguiente frase: “Los médicos estamos para atender nifios y no para mimar padres”.

Dado que era evidente que los padres precisaban de atencion empecé a preguntarme
¢cémo y por qué los padres de nifios afectados por una enfermedad crénica se
asociaban? Esta inquietud ha estado en la base de la formulacién inicial de mi
investigacion y ha motivado la busqueda de dimensiones que superen el aspecto
biol6gico (la propia enfermedad), para tener en cuenta procesos psiquicos (proceso de

duelo) y sociales (redes sociales).

Por otra parte al tratar temas que penetran en la intimidad de las personas que
merecen un profundo respeto, siempre ha estado presente una profunda preocupacion
por el mantenimiento de un comportamiento ético. En todo momento ha existido el
consentimiento de las partes implicadas. Por dicho motivo a nuestros y nuestras

informantes se les aseguraba por escrito total confidencialidad de sus datos

147



PATRONES DE CAMBIO EN LAS FAMILIAS CON NINOS CON CARDIOPATIAS CONGENITAS

personales y manifestaciones, anonimizacion de los mismos y voluntariedad en la
participacion. Este documento fue firmado por ambas partes (ver anexo I). Asimismo al
finalizar el proceso, se ha proporcionado siempre feedback de la informacién obtenida

en forma de un dossier.

OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION

El objetivo principal de la investigacion se ha dirigido a dar respuesta a la pregunta
inicial, intentando demostrar la importancia que adquieren las relaciones sociales en el

ambito de la salud. De esta manera los objetivos especificos han sido los siguientes:

1. Estudiar las modificaciones que puedan producirse en las redes personales de
aguellas personas en las que directa o indirectamente se les diagnostica una

enfermedad de caracter cronico.
2. Detectar posibles patrones de cambios.

3. Determinar el rol desempefiado por el entorno social (personas vy
organizaciones) ante una situacion de crisis como es en este caso la

declaracién de una enfermedad.

HIPOTESIS DE LA INVESTIGACION

Las hipétesis que nos hemos planteado en esta investigacion son las siguientes:

1. Ante el diagnostico de una cardiopatia grave, los padres de los nifios
afectados afrontan la situacion reduciendo sus redes personales y

concentrando las funciones de apoyo.

2. En general, las parejas afectadas sufren un proceso de duelo inicial,

paralelo al proceso de concentracion de la hipétesis 1.

3. Una vez superado el duelo las redes personales de las parejas se
estabilizan  siguiendo  diferentes  estrategias de  afrontamiento:
medicalizacion, asociacion, apoyo local (vecinos) y mixtas, siendo la familia

siempre un nucleo central clave.

Estas tres hipotesis podran se contrastadas con los datos disponibles. Sin embargo, la

siguiente hipétesis
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4. Una vez superada la enfermedad, las redes de los padres vuelven a crecer

y desaparecen progresivamente los elementos de apoyo.

precisard de una investigacion posterior.

DISENO DE LA INVESTIGACION

Nuestra investigacion corresponde a una investigacion no experimental, basada en el
estudio longitudinal de casos. Como podremos comprobar mas adelante, el estudio
longitudinal se ha realizado por una parte desde el momento en que se entra en
contacto informante e investigador. En este caso la investigacién adquiere una forma
retroactiva en el tiempo puesto que dificilmente se puede contactar en el mismo
momento del diagnostico — en el caso que sea prenatal — e incluso su disponibilidad es
posterior al nacimiento del afectado o afectada. Por otra parte a un numero
determinado de informantes se les entrevista en un segundo encuentro, habiendo
transcurrido por término medio entre la primera y la segunda entrevista entre nueve y

dieciocho meses.

Uno de los motivos de escoger una investigacion basada en el estudio de casos es el
desconocimiento previo de la realidad social del contexto a investigar, por lo cual era
precisa una investigacion exploratoria y un seguimiento de casos de estudio a lo largo
de todo el proceso. El estudio de casos (Blaxter, 2000) es una estrategia de
investigacion muy rica que combina la observacion, la obtencién de datos de primera
mano a partir de informantes, las entrevistas y la localizacién de bibliografia y otros

documentos.

También nuestra investigacion debe considerarse una investigacion cualitativa, sin que
por dicho motivo se prescindan de analisis estadisticos. La elecciobn de una
metodologia cualitativa se debe al interés por observar a la persona desde un punto
holistico, estudiando a las personas en su propio entorno, en este caso conviviendo
con la enfermedad. Cémo sefiala Taylor et al (1987) “Metodologia cualitativa es la
investigacion que produce datos descriptivos: las propias palabras de las personas,

hablados o escritos y la conducta observable”.

Efectivamente durante toda la investigacion la experiencia personal de los padres, de
las madres y de jovenes con una enfermedad crénica (en nuestro caso con una
cardiopatia congénita) han proporcionado datos de inestimable valor. Como bien
sefiala Eduardo L. Menéndez (1990), mientras que médicos y epidemidlogos

describen y analizan los datos obtenidos de forma estadistica, los antropo6logos y
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antropoélogas pueden y deben proporcionar explicaciones estructurales favoreciendo

una actuacion sobre la causalidad de los problemas.

Finalmente, es necesario sefialar que las etapas en nuestra investigacion no han sido
excluyentes entre si. Toda investigacion discurre en un continuum y en consecuencia
constantemente se busca bibliografia, al mismo tiempo se realizan entrevistas, la
observacion es permanente, se vuelve a buscar informaciéon y si es necesario se
modifican las herramientas. De esta manera se mantiene constantemente viva la
investigacion y generalmente el ritmo de la misma es marcada por la disponibilidad y

los avatares de las vidas de nuestros informantes.
SUJETOS DE ESTUDIO

En nuestra investigacion tenemos en cuenta a padres, madres, afectados y afectadas
por una cardiopatia congénita, entendiendo como padre y madre a aquella pareja de
sujetos de distinto o igual género, que tienen la responsabilidad sobre los afectados,

independientemente de su estado civil o su forma de residencia®®.

Nuestros sujetos de estudio se obtienen a partir de la Associacié d’Ajuda als Afectats
de Cardiopaties Infantils de Catalunya — AACIC, cuyo contacto se inicié en septiembre
de 2005 con motivo del trabajo de master preparatorio de esta tesis doctoral. A esta

Asociacion dedicaremos mas tarde un capitulo.
POBLACION AFECTADA

La actual ley de Proteccion de Datos impide que hospitales o entidades proporcionen
informacion de las personas atendidas por cualquiera de ellas. Por dicho motivo los
contactos con nuestros informantes se establecian a través de la Asociacion previo
consentimiento de los afectados. Por otra parte, los grupos organizados por la propia
Asociacion y la asistencia a las conferencias organizadas por la misma, han sido
fundamentales para contactar con nuestros y nuestra informantes sin una participacion
directa de AACIC.

También es importante la dificultad de encontrar datos fiables de los casos de
cardiopatias existentes en Catalufia (Espafa). Por dicha causa nuestra poblacion

estimada es aquella que mantiene un contacto con la Asociacion, pero no

'8 Agradecemos a la Dra. Aurora Gonzélez esta contribucion.
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necesariamente tiene que ser socio o socia de la misma. Aproximadamente la
Asociacion en las diversas Asambleas Generales realizadas indican aproximadamente
500 familias asociadas, pero establecen contacto con otras familias no asociadas que
pueden superar las 500.

MUESTRA

Teniendo en cuenta que nuestra investigacién no busca una significacion estadistica,
desde este momento hablaremos de casos observados. Es necesario sefialar que en
la investigacion inicial de maestria se pusieron a prueba la mayoria de las
herramientas utilizadas en la presente investigacion. Por dicho motivo se contact6 con
informantes realizandose un pretest de las mismas. Los casos obtenidos a través de

las distintas herramientas han sido los siguientes:

PROCEDENCIA TOTAL
INFORMANTES
Padres y madres a través de la Asociacion y Conferencias 36
Padres y madres a través del “Grup de Pares i Mares”. 18
Afectados y afectadas a través del “Grup de “Joves”. 15
Afectados y afectadas a través del Grup de “Adolescents”. 5
Total informantes 74

Tabla n° 2 - Distribucion de informantes (Elaboracion propia).

El ambito territorial de estudio corresponde al area de influencia de la propia
Asociacion. Por ello nuestros y nuestras informantes residen en la amplia geografia de
la Comunidad Auténoma de Catalufia (Espafia). Las entrevistas como técnica esencial
en nuestra investigacion arroja la distribucion por comarcas y provincias de nuestros y

nuestras informantes que podemos observar en la tabla n° 3.

Al tratar cada una de las técnicas empleadas, realizaremos la tabla correspondiente y
las observaciones oportunas si las hubiere. También podemos comprobar que no se
realiza ninguna entrevista en la provincia de LLeida y con escasa presencia en Girona.
El motivo se debe a la falta de delegacion de la Asociacion en dicha provincia en el
momento de la investigacion que se efectuaban las entrevistas y posterior andlisis de

redes personales.
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PROVINCIA COMARCA INFORMANTES

Gerona Pla de I'Estany 2

Barcelona Alt Penedés 1
Anoia 2
Baix Llobregat 5
Barcelonés 30
Garraf 2
Osona 1
Vallés Occidental. 7
Vallés Oriental. 1

Tarragona Baix Camp 1
Ribera Ebre 2
Tarragonés 2

Lerida

Total 56

Tabla 3 - Distribucion geogréfica de entrevistas (Elaboracién propia).

PRELIMINARES DE LA INVESTIGACION

Uno de los aspectos mas dificiles al inicio de la investigacion fue sin duda la obtencién
de la bibliografia especifica en los temas que conforman el marco tedrico,
especialmente en lo referente al Apoyo Social y los Grupos de Ayuda Mutua. Con la
ayuda de Josep Canals — antropdlogo — e Isidro Maya — psicélogo social, pude
identificar la bibliografia fundamental referente a los Grupos de Ayuda Mutua y Apoyo
Social respectivamente. A partir de ese momento sus consejos y aportaciones han

servido de guia para esta investigacion.

Las lecturas recomendadas nos obligan a realizar una proyeccion al pasado respecto
a la medicina, el nacimiento de la medicina social y las aportaciones que desde la
Antropologia se han realizado. Como sefialdbamos al principio las distintas disciplinas
que tratan el tema de la salud y la enfermedad han obligado a una lectura aunque

breve, no menos interesante de aspectos psicologicos.

152



PATRONES DE CAMBIO EN LAS FAMILIAS CON NINOS CON CARDIOPATIAS CONGENITAS

También ha sido necesaria la lectura detallada de las Redes Personales, pero en este

caso bajo la supervision de mi director y especialista en el tema.

Al terminar cada lectura, se realiza un resumen aprovechando como recurso

informatico la base de datos y bibliografia RefWorks que facilita la propia Universidad.

Finalmente durante la observacién en la Asociacién AACIC, se ha llevado a cabo una
revision bibliogréfica de la documentacion y bibliografia existente en la misma.

TECNICAS Y HERRAMIENTAS

La observaciéon

La observacion es la primera herramienta utilizada y fundamental para nuestra
investigacion. Consideramos que es la forma ideal para obtener informacion,
especialmente al tratarse de una investigacion basada en el estudio de casos.
Clasificar la observacion como “participante” o “no participantes” es dificil. A pesar de
guerer mantener la distancia con los sujetos de estudio, el investigador poco a poco se
integra en grupo de observacion y participa de sus actividades. Esta circunstancia
deberemos valorarla como muy positiva ya que demuestra la aceptacioén del grupo.
Como sefala Taylor et. al (1987), no es conveniente que el escenario de la
investigacion guarde relacién con el ambito profesional o personal del investigador. En
este caso mi ejercicio profesional a pesar de tratar el ambito de la salud es totalmente
distinto. Siempre he ejercido como enfermero atendiendo personas adultas y nunca
cardiopatias congénitas. En la investigacién se trata de nifios y adolescentes y en

consecuencia un terreno nuevo a explorar.

Observar favorece a poder realizar una composicién del lugar, de la estructura de la
entidad, ver sus habitos, detectar el argot que se utiliza, asi como las relaciones

establecidas entre las personas en estudio.

Como unidad de observacion se opta por la Associacid d’Ajuda als afectacts de
Cardiopaties Infantils de Catalunya — AACIC. Con anterioridad se buscaron otras
asociaciones que cumplieran dos requisitos. En primer lugar que trataran
enfermedades infantiles y en segundo lugar que fuera una enfermedad poco conocida.
Tras varios intentos, algunas de las asociaciones con las que se contactd, declinaron

su colaboracién, hasta contactar con AACIC.
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La entrada a la Asociacion se produce el 23 de septiembre de 2005 y tras algunas
llamadas telefénicas mantenemos una reunién con las responsables de la Asociacion.
En esa primera reunion se establecen como objetivos basicos los siguientes: (1)
Conocer a la entidad (2) Nutrirnos reciprocamente de los conocimientos y de la

experiencia.

Al contrario de lo que en numerosas ocasiones ocurre, la entrada fue facil. En todo
momento presentan una transparencia en todo lo referente a la Entidad, asi como se
aprecia una disponibilidad excelente. Una de las causas probables de esta actitud, es
la presencia de profesionales al frente del dia a dia en la Asociacion. Los ambitos de

observacion desde el primer contacto se detallan a continuacion.
Asistencia a la Asociacion

Tras aprobarse por parte de la Junta de la Asociacidbn mi presencia en la misma,
decidimos conjuntamente mi asistencia de forma quincenal y por la mafana. En
consecuencia mi primer dia en los locales de la Asociacién fue el 22 de septiembre de

2005, finalizando el 6 de abril de 2006, con un total de 12 jornadas.

La observacién se dirigié a la obtencion de informacion respecto a la Asociacion y las
patologias que se presentan en la misma. De esta manera, durante mi estancia en la
Asociacién tuve la oportunidad de revisar la documentacion de la misma, sus
estatutos, memorias y proyectos, bibliografia existente respecto a las cardiopatias
congénitas y establecer una relacion fluida con el personal contratado y la propia Junta
de AACIC.

Es necesario indicar que desde la primera toma de contacto con la Asociacion
decidimos por ambas partes que no era conveniente mi presencia en las entrevistas
gue padres y madres realizaban por primera vez con el personal de la Asociacién. En

ellas se producian situaciones de tensién que mi presencia podia coartar.
“Grup de pares i mares” (Grupo de Padres y madres)

Uno de los objetivos iniciales al contactar con la Asociacion era poder conocer en boca
de las personas implicadas sus experiencias. Desde el mismo momento que entro en
la Asociacion, se acepta mi propuesta y tras solicitar permiso a los padres y a las
madres participantes, me incorporo a las sesiones. Tales sesiones se desarrollan en
un Centro Municipal de barrio con una frecuencia mensual y dos horas de duracién

cada sesion, exceptuando los meses de agosto, septiembre y octubre.

154



PATRONES DE CAMBIO EN LAS FAMILIAS CON NINOS CON CARDIOPATIAS CONGENITAS

El Grup de Pares i Mares tiene como objetivo poder proporcionar un espacio donde
padres y madres de afectados expongan sus vivencias. Conducidos por un profesional
—psicopedagoga — sesion a sesion se debaten temas de interés general, facilitando el

intercambio de experiencias y la puesta en comin de sus sentimientos.

La primera observacion se realiza el 2 de diciembre de 2005, finalizando el 2 de marzo
de 2007, siendo 10 el total de sesiones observadas. Desde el primer dia las personas
que asistian conocian mi rol como investigador. Durante muchas sesiones mi papel
era meramente observador hasta que poco a poco empiezo a participar en sus
sesiones pero siempre desde la distancia y sin implicarme de sus opiniones. La
asistencia a dicho espacio sirvié de puerta de entrada para iniciar el estudio de redes y

entrevistas previstas de antemano en la investigacion.

Es destacable el rol de la psicopedagoga. Procura no dirigir la sesién pero si coordinar
evitando que los temas queden difuminados. En todo momento procuraba que todos
los asistentes participaran y expusieran sus experiencias. Esto significaba poder
observar situaciones tensas, a veces emotivas, pero siempre en un ambiente de
reciprocidad. Sin duda alguna se evidencia la diversidad de sensaciones que afloran

segun cada persona y cada tipo de cardiopatia congénita.

Entre los temas que fueron tratados durante dicho periodo cabe destacar los

siguientes:

Problematica entre la pareja.

- Rol de la mujer y su abandono del mercado laboral.
- Aparicién de sentimientos de culpabilidad.

- Relacién médico y padres.

- Problemas en la adolescencia de sus hijos/as.

La baja asistencia a partir de enero de 2007 a tales sesiones obliga a la disolucién del
espacio. Las posibles causas deberemos buscarlas en el cansancio por parte de
algunos padres y de algunas madres en repetir incesantemente sus experiencias, asi
como problemas de desplazamiento a la capital. EI 2 de marzo de 2007 se realiza la

ltima sesion y como alternativa a este espacio se inician una serie de conferencias en
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el Hospital de Sant Joan de Déu en Esplugues del Llobregat — Barcelona, (Espafia),

del que hablaremos més adelante.
“Grup de Joves i adolescents” (Grupo de Jévenes y Adolescentes)

Este espacio perseguia el mismo objetivo que el anterior. En este caso estaba
formado por afectados y afectadas a partir de los dieciocho afios. Paradojicamente
también lo formaban personas mayores de cuarenta afios. Esta situacion obedecia
segun sus integrantes al aumento de los afios de vida de los afectados por las
cardiopatias congénitas. Las sesiones tenia una periodicidad mensual.

Mi incorporacion a dicho grupo empieza el 20 de octubre de 2006 vy finaliza el 13 de
junio de 2008, momento en que se disuelve el grupo. De esta manera la observaciéon
se realiza durante 14 sesiones. Las sesiones eran coordinadas por la psicopedagoga
de la Asociacién y se realizaban en el mismo servicio municipal que el de Padres y
Madres, con una periodicidad mensual, exceptuando los meses de agosto a octubre y

con una duracién de dos horas cada sesion.

Como en el grupo de Padres y Madres, los integrantes de este grupo conocian mi rol
como investigador y a pesar de mantenerme en la distancia poco a poco participo en
el grupo pero sin implicarme en sus decisiones. Los temas tratados fueron variados,

destacando los que siguen:
- Lainvisibilidad de la enfermedad.
- Riesgo de actividades fisicas.
- Temores ante la intervencion quirargica.
- Futuro tras las intervenciones quirurgicas.
- Matrimonio, sexualidad y maternidad.
- Laimagen corporal.
- Incorporacion laboral.

Su desaparicion puede atribuirse a la diferencia existente entre la oferta de la
Asociacion y los verdaderos intereses de las integrantes del grupo. También se
observa que el grupo estd basicamente formado por mujeres lo que impide la

integracion de hombres en el grupo que acaban abandonando el grupo. Otro aspecto a
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considerar se dirige a favor del crecimiento personal. Durante mi observacién puedo
constatar que el grupo forma parte de la red social de sus integrantes.
Progresivamente las necesidades varian. No hace falta la coordinacion de
profesionales en las sesiones ya que sus integrantes pueden organizarse fuera del
ambito de la Asociacion. Por otra parte la heterogeneidad en relacion a la edad,
provoca la existencia natural de intereses diferentes. También pudiera ser que las
personas que abandonaban el grupo tras una o dos sesiones, obedecian mas a las
inquietudes de sus madres que realmente a su necesidad de formar parte de un grupo

de “iguales”.
“Trobades” (Encuentros)

La “Trobada” es un espacio de periodicidad anual organizada por la Asociacion y
dirigida a padres, madres y afectados/as por cardiopatias congénitas. Llama la
atencion que no es necesario su afiliacion a la Asociaciéon para asistir a la misma.
Desde mi entrada a la Asociacién, siempre he sido invitado a asistir a las mismas.
También es necesario sefalar que siempre se me haya presentado como investigador
en el tema de las cardiopatias congénitas y sin formar parte de la estructura de la

Asociacion.

Generalmente la “Trobada” se realiza en una casa de colonias y se intenta que se
realice en puntos distintos de la geografia catalana para favorecer la asistencia de sus

participantes.

En dicha “Trobada” se favorece a la integracidon de padres, madres, afectados vy
afectadas de cualquier edad. Se une la diversiéon con la formacién. En cada sesion se
realiza una charla llevada a cabo por un/a profesional del campo de la medicina,
social o psicoldgico. Se alternan actividades ludicas, especialmente para nifios y
jovenes. Se realiza una comida para toda aquella persona que asista y en algun
momento de la jornada se realiza la Asamblea General de Socios. En este caso solo

asisten los asociados a la Asociacion.

Mi participacion a las mismas se inicia como mero observador, pero poco a poco voy
participando de sus actividades y organizacion. Verdaderamente ha sido una forma de
integrarme en el grupo y prueba de ello es que afio tras afio se establecen relaciones

de afecto con los informantes.
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En dichos encuentros se pone constantemente de manifiesto el aumento de sus
actividades, aspectos legales y mejoras de la Asociacion. Se tratan temas diversos y
desde perspectivas diferentes, muchas veces bajo el paraguas del ambiente festivo.
Siempre existe el momento de realizar una actividad ludica conjunta entre mayores y
pequefios, a los que inevitablemente participo. Afio tras afio podemos observar como
se han incrementado las sedes, descentralizandose la Asociacién desde Barcelona al
resto de provincias catalanas. La comida y las actividades sirven para el reencuentro

de las familias y el apoyo a las nuevas que por primera vez acuden.
Entre los temas tratados a lo largo de las cinco ediciones han sido los siguientes:
Conferencias

Como adelantdbamos en parrafos anteriores, tras la disolucién del Grup de Pares i
Mares, se inician una serie de charlas organizadas por la propia Asociacion y el
Hospital de San Joan de Déu de Esplugues del Llobregat en Barcelona (Espafia).
Estas sesiones se han venido desarrollando con una periodicidad cuatrimestral y
dirigida a padres y madres de afectados/as por una cardiopatia congénita. En tales
sesiones se han tratado temas muy diversos y generalmente con una perspectiva
médica y psicolégica. Mi asistencia a dichas sesiones has servido para mantener la
relacién con muchos de los informantes y con la propia Asociacion. Generalmente los
temas que en tales sesiones se tratan se dirigen a aspectos psicoldgicos y de relacion,
gue en las consultas ordinarias de los especialistas médicos dificilmente pueden ser

abordados.
Otras actividades

La Asociacion lleva a cabo durante el afio numerosas actividades tanto formativas
como ludicas. Los objetivos son variopintos, pero prima el dar a conocer la
enfermedad y favorecer los aspectos ludicos entre los asistentes. Durante la
investigacion he podido asistir a algunas de ellas que han favorecido a establecer
relacion con padres y madres de nifilos con cardiopatia congénita, asi como conocer
aspectos sociales que de otra manera hubieran sido dificiles de detectar. Tales

actividades han sido las siguientes:
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e 102 Mostra d’ Associacions™® en Barcelona (23 de septiembre de 2006), celebrada
en el marco de las fiestas de la Mercé en dicha ciudad. Entre los objetivos de dicha
actividad encontramos el dar a conocer la existencia de la Asociacion, asi como

medio para recaudar fondos.

e Presentacion del libro publicado por la Asociacion “L’operacié del cor del Jan®® (19
de febrero de 2007). En su presentacion destacaron el aspecto practico del mismo
asi como su sencillez visual. En él se explica de forma clara el proceso de una
intervencion quirdrgica cardiaca procurando que sea una herramienta de relacion

entre padres e hijos ante dicha situacion.

Fiesta del Tibidabo en su XV y XVI edicién. Bajo el lema “El cor ens demana

festa?!”

y como cada ano durante dieciseis ediciones se realiza una fiesta en el
parque de atracciones del Tibidabo en Barcelona. Dicha fiesta tiene un caracter
reivindicativo y festivo a la vez. Mi participacion se dirigié a coordinar a un grupo de

voluntarias/os durante la actividad.

e Actos del XV aniversario de la Asociacion en la sala Gaudi de la Pedrera en
Barcelona (Catalufia). Dicho acto fue como su nombre indica una celebraciéon de
los quince afios de vida de la Asociacion. En ella se compaginaron actos

protocolarios, como momentos de relacion entre las personas asistentes.

Como herramienta de la observacion se utiliza el Diario de Campo. Es importante
sefialar que el uso constante del mismo ha servido para focalizar los temas a observar,
asi como reformular muchas preguntas durante la investigacion. En él se han ido
anotando opiniones personales y estados de animo que siempre se presentan en un
investigador. El resultado del mismo ha sido el acopio de informaciéon que de una

forma u otra figuran en esta investigacion.

En conclusién: la observacion se ha realizado en distintos espacios y en funcién de la
propia organizacion de la Asociacién. Gracias a esta observacion se ha podido gestar
una investigacion de carécter cualitativo. A su vez ha propiciado el crecimiento como
investigador tanto técnico como en el plano personal. Conseguir que las personas

expresen sus sentimientos no es facil. Mi presencia constante ha sido una de las

19 Muestra de Asociaciones.

% La operacion de corazén de Jan. Publicado por la propia Asociacién y editado por
Editorial Mediterrania., de Barcelona.

2L E| corazén nos pide fiesta.
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mejores herramientas para acceder a las personas en un momento complicado de sus
vidas. La seleccion de los informantes no ha sido facil. Como sefialabamos al principio
las leyes vy la ética lo impiden. A pesar de ello podemos afirmar que la “gente” tiene
necesidad de exponer sus vivencias y esperan que alguien se levante como voz de

sSus sentimientos.

La Asociacion en todo momento se ha mostrado receptiva a nuestra investigacion. Ha
colaborado no solamente en proporcionar informacion, sino también en facilitar el
contacto con los informantes, independientemente de su condicion de asociado o no.
Esta circunstancia reduce el posible sesgo, al poder contactar con informantes que
pudieran ser retractores de la filosofia de la entidad.

Detras de unos datos meramente estadisticos, quedan llamadas telefénicas
interesandonos por el resultado de una intervencion, estableciendo contactos entre
afectados, o felicitando por algun éxito alcanzado. Si hablamos de estadisticas
obtenemos la tabla que sigue, donde figuran las acciones realizadas durante la

investigacion.

AACIC G PARES G JOVES TROBADES CONFER. EXTRAS

2005 7 1

2006 5 6 1 1 1

2007 3 7 1 1

2008 6 1 2

2009 1 2 1

2010 1 1
TOTAL 12 10 14 5 4 4

Tabla n® 4 - Distribucion sesiones de observacion (Elaboracion propia).
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Encuesta

La encuesta es una de las técnicas mas utilizadas en la investigacion social. En
nuestra investigacion el objetivo principal ha sido poder conocer el perfil de los
asociados a la entidad, ver la relacion existente entre la oferta que aporta la
Asociacion y demanda de sus usuarios, ver angustias y temores de padres y madres
de nifios con cardiopatia congénita.

Para ello utilizamos como herramienta el cuestionario cuyo contenido nace de la
lectura previa de bibliografia, adecuando las preguntas y probables respuestas a la
mayoria de situaciones observadas. Previamente el cuestionario se realiz6 entre
padres y madres de nifios con celiaquia. Este fue un pretest para el cuestionario que
nos preocupa. De los errores en el primero se modificaron las preguntas en el
segundo. En ambos casos, encuesta a padres y madres de celiacos y padres y
madres de nifios con cardiopatia congénita, se llevaron a cabo durante el trabajo de

Maestria citado en el transcurso de capitulos anteriores.

Dos han sido los cuestionarios realizados durante la investigacion. El primero
coincidiendo con el trabajo de Maestria citado con anterioridad. El segundo previo a

las entrevistas y durante la tesis doctoral propiamente dicha.

El primer cuestionario (Maestria) se realizdé durante el mes de marzo y abril de 2005.
El medio elegido para realizar tales cuestionarios fue el correo. Para éllo se contd con
el apoyo logistico y econémico de la Asociacion. El total de cuestionarios remitidos fue
de 400 ejemplares (200 familias), de los que devolvieron cumplimentados un total de
86 (21,5 %).

El cuestionario ha estado constituido por 20 preguntas con respuesta cerrada la

mayoria de ellas (ver anexo n°ll). En él se trataron los campos siguientes:

1. Perfil personal de la persona encuestada: género, edad, provincia de
nacimiento, lugar de residencia, ocupaciéon laboral, nivel de estudios

alcanzados y composicion del nucleo familiar.

2. Enfermedad: tiempo que conocen la enfermedad, conocimiento previo de la
misma, conocimiento de otros familiares afectados por una cardiopatia
congeénita, parentesco de éste con el hijo/a en cuestion, tiempo transcurrido

desde el inicio de los sintomas hasta su diagnostico final.

3. La Asociacion: tiempo transcurrido desde el diagnostico hasta la primera toma
de contacto con élla, posibilidad de relacionarse con otras personas en la

misma situacion.
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4. Demandas y angustias. Para este apartado se realizan dos preguntas abiertas
dirigidas a conocer aquello que la persona encuestada esperaba encontrar al
llegar a la Asociacion y por otro lado, conocer qué fue aquello que mas

angustié en el momento de conocer el diagnostico de la enfermedad.

El segundo cuestionario se realiza previamente a la entrevista realizada en
profundidad a nuestros/as informantes. Se confeccionan dos modelos diferentes. El
primero dirigido a padres y madres (Ver anexo lll). El segundo a informantes afectados
y afectadas por una cardiopatia congénita (Anexos IV). En ambos casos se utilizan
mayoritariamente preguntas cerradas o respuestas utilizando una escala tipo Likert. El

total de cuestionarios realizados fueron de 36 a padres/madres y 14 a afectados/as.

Para padres y madres el niumero total de preguntas ha sido de doce, tratandose los
campos que siguen y evitando que coincidieran con los items que se preguntaban en
el anadlisis de redes. Con esta opcién se intenta evitar al maximo el cansancio del

informante y repetir preguntas.
1. Perfil de la persona encuestada: solamente se anota el género.

2. Enfermedad: Cuando se produce el diagnéstico, antecedentes familiares,
intervenciones realizadas con motivo de la enfermedad, nimero de veces

hospitalizado/a.

3. Nivel de informacion. Para ello se presentan diversos items que deberan
valorarse en una escala Likert de 1 a 4. de esta manera si tenemos en cuenta 8
items distintos con una puntuacion minima de 1 y 4, se obtiene una puntuacion
méaxima de 32 puntos. De esta manera se puede obtener un grado de
percepcion de informacién obtenida segun el informante. Hemos considerado

gue las puntuaciones en porcentaje que siguen:
De 0 a 0,40 : bajo.

De 0,41 a 0,60 : aceptable.

De 0,61 a 1 : 6ptimo

4. Nivel de afrontamiento de momentos de crisis: De igual manera que en el
apartado anterior, se utiliza la escala Likert con siete items y una valoracion
minima de 1 y maxima de 4, por lo que la situacion de mayor dificultad para
afrontar los momentos criticos de la enfermedad se sitian 28 puntos. Hemos

considerado que las puntuaciones en porcentaje que siguen:
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De 0 a 0,40 : bajo.
De 0,41 a 0,60 : moderado.
De 0,61 a 1: alto.

5. Sentimientos: Para este campo se utilizan cuatro aspectos cuyas respuestas
son abiertas en cuatro momentos distintos de la vida. Tales campos son los
siguientes: (1) Qué cosas le sirvieron de ayuda (2) Qué personas le sirvieron
de ayuda (3) Qué fue lo que mas necesité y (4) Diga dos sentimientos que
tuvo. Los cuatro momentos a los que nos referimos son: (a) En el momento del
diagnéstico de la enfermedad (b) idem de la intervencion quirargica (c) El
regreso a casa después de la intervencion y (d) La entrada en el ambito

escolar.

6. Angustias: Para ello se puntia de 1 a 4 distintas preocupaciones que pueden
presentarse a un padre o a una madre. El total de referencias son trece que en
su conjunto pueden obtener un maximo de 52 puntos. Entre tales referencias
se sefalan el sufrimiento psiquico del hijo, el retraso escolar o la muerte.

Hemos considerado que las puntuaciones en porcentaje que siguen:
De 0 a 0,40 : bajo.

De 0,41 a 0,60 : moderado.

De 0,61 a 1 : alto.

7. Modificacion de las actividades cotidianas: Para ello sélo se responde
afirmativamente o negativamente. En el caso primero se le pregunta en qué se

ha visto modificada su vida.

El cuestionario presentado a afectados y afectadas por una cardiopatia congénita
presenta un formato similar y las preguntas se adecuan a la realidad del informante.
Como en el caso anterior se realizan 12 preguntas y se evita la repeticion en el estudio

de sus redes personales. Los campos tratados e items de cada un son los siguientes:

1. Perfil de la persona encuestada: género.

2. Enfermedad: fecha aproximada del diagnostico, antecedentes previos en la

familia, nUmero de intervenciones, nimero de hospitalizaciones.

3. Nivel de informacion. Para ello se presentan diversos items que deberan
valorarse en una escala Likert de 1 a 4. de esta manera si tenemos en cuenta 7

items distintos con una puntuacion minima de 1 y 4, se obtiene una puntuacion
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maxima de 28 puntos. De esta manera se puede obtener un grado de
percepcion de informacion obtenida segun el informante. Se mantienen los

mismos valores que en el cuestionario antes citado.

4. Nivel de afrontamiento de momentos de crisis: de igual manera que en el
apartado anterior, se utiliza la escala Likert con ocho items y una valoracion
minima de 1 y maxima de 4, por lo que la situacion de mayor dificultad para
afrontar los momentos criticos de la enfermedad se sitGan 32 puntos. Se

mantienen los mismos valores que en el cuestionario antes citado.

5. Sentimientos: para este campo se utilizan cuatro aspectos cuyas respuestas
son abiertas en cuatro momentos distintos de la vida. Tales campos son los
siguientes: (1) Qué cosas le sirvieron de ayuda (2) Qué personas le sirvieron
de ayuda (3) Qué fue lo que mas necesité y (4) Diga dos sentimientos que
tuvo. Los cuatro momentos a los que nos referimos son: (a) En el momento de
conocer la enfermedad (b) idem de la primera intervencion quirGrgica que
recuerda (c) El regreso a casa después de la hospitalizacion y (d) La entrada

en la escuela, universidad o ambito laboral.

6. Preocupaciones: se presenta la posibilidad de realizar respuestas abiertas y
enumerar aquellos aspectos que le preocupaban al conocer la enfermedad vy

sus preocupaciones en el momento de la entrevista.

7. Modificacion de las actividades cotidianas: para ello s6lo se responde
afirmativamente o negativamente. En el caso primero se le pregunta en qué se

ha visto modificada su vida.

Cabe sefialar que todos los cuestionarios fueron validados previamente por el personal
técnico de la Asociacion, teniendo en cuenta que tanto preguntas como posibles

respuestas fueran univocas, pertinentes y de importancia para la investigacion.

En conclusion los cuestionarios han aportado una valiosa informaciébn no sélo
cuantitativa, sino que a través de las preguntas abiertas hemos podido conocer

algunas de las realidades que coincidiran con el resto de técnicas empleadas.
La entrevista

En nuestra investigacion se opta desde el inicio en realizar a nuestros y nuestras
informantes una entrevista en profundidad. Con esta técnica se obtiene datos que a
través de otras técnicas seria imposible de obtener. Los sentimientos, los gestos y las
propias palabras de la persona entrevistada son de suma importancia para nuestra

investigacion. La elaboracién del guiébn nace de la propia observacion y de los
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resultados obtenidos en los cuestionarios. Una u otra técnica han favorecido a poder
orientar las preguntas a aquellos aspectos mas relevantes y conflictivos de tema de
investigacion. Por otra parte, siempre se ha adecuado la terminologia de las preguntas
a las caracteristicas especiales de cada momento y situacién. Se evitan los
tecnicismos y la actitud del investigador debera estar de acuerdo a cada momento.

Deberemos destacar que de acuerdo con la persona participante se ha realizado
generalmente en su domicilio. Esto ha permitido una mayor intimidad para la persona y
evitar desplazamientos innecesarios. Se ha recurrido a la grabacion de la entrevista
siempre con permiso de los interesados. Al mismo tiempo se tomaban anotaciones de
aspectos interesantes que al finalizar la grabacién comentdbamos ambas partes. Al
concertar la entrevista, se daba la opcién de realizarlo conjuntamente a la pareja o en
su defecto por separado. Siempre se ha escogido esta segunda opcién por lo que la
entrevista toma un valor afiadido. La presencia de ambos miembros de la pareja, en el
caso de padres y madres, ha enriquecido los comentarios y temas tratados. En
muchas ocasiones ha servido de desahogo de los participantes, los cuales

desconocian los sentimientos vividos por su pareja.

El modelo de entrevista realizado ha sido semiestructurada. De esta manera a pesar
de seguir un guién previo y confeccionado por el investigador, se deja una puerta
abierta a que la persona entrevistada pueda explicar aspectos que en el momento de
confeccionar el guibn no se ha tenido en cuenta. Por otra parte durante la
conversacién surgen temas que conducen a otros, muchas veces de caracter intimo y

personal.

Es obvio sefialar que han sido muchas las experiencias vividas frente a las entrevistas:
momentos de tristeza, lagrimas, tratar temas tabl como la muerte de los hijos,
desacuerdos entre la pareja sobre algin aspecto tratado. Estas situaciones hacen que

el entrevistador en ocasiones se convierta en un mediador de sentimientos.

Durante la investigacion se han realizado 58 entrevistas con una duracion media de
dos horas. Al finalizar la entrevista se solicitaba la colaboracion para realizar sendas
sesiones de analisis de redes en nuevas fechas. Tras cada entrevista se ha trascrito
en papel y se ha realizado un andlisis del discurso otorgando palabras clave a los
fragmentos de las entrevistas. La procedencia de las personas entrevistadas queda

reflejada en la siguiente tabla:
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Procedencia N° de entrevistas
Padres y madres: contacto a través de la Asociacion. 36
Padres y madres: contacto a través del Grup de Pares i 6
Mares.
Afectados/as a través del Grup de Joves i Adolescents. 11
Afectados/as a través de la Asociacion. 5
Total entrevistas 58

Tabla n°5 - Distribucidn de entrevistas (Elaboraciéon propia).

El guién seguido en la entrevista ha sido diferente para cada grupo de personas
entrevistadas. En el caso de padres y madres ha estado compuesto por tres grandes

blogues (Anexo V):

A. Preguntas relacionadas con el/la informante. En este bloque se procura

que realicen una auto presentacion: edad, trabajo, origen, etc.

B. Preguntas relacionadas con los sentimientos, necesidades vy
expectativas. En este bloque toman especial relevancia aspectos
respecto a la informacion de la enfermedad, cambios en la vida diaria,

asociacionismo, futuro de su hijo o hija.

C. Preguntas relacionadas con la persona afectada respecto a la
enfermedad: autopercepcion, aceptacion, maneras de afrontar la

enfermedad, relaciones sociales.

Al dar por finalizada la entrevista en ocasiones los propios participantes afiaden
aspectos que les vienen a la memoria. En otras ocasiones al cerrar la grabadora,
comentan aspectos concretos a pesar que desde el inicio de la entrevista se acuerda

no grabar si asi lo solicitan los informantes.

Para la entrevista a afectados y afectadas (Anexo VI) el guién ha sido similar y en las
mismas condiciones que las explicadas anteriormente. Cinco bloques han conformado

el guion de la entrevista:
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A. Preguntas relacionadas con el informante y su familia:
autopresentacion. Presentacion del nucleo familiar donde residen,

estudios, actividad laboral, enfermedad que padecen, etc.

B. Preguntas relacionadas con los padres y la enfermedad: Vivencias
frente a la enfermedad de los padres, tipo de informacion que los
padres recibieron. Posibles cambios en las relaciones del dia a dia, etc.

C. Preguntas relacionadas con el propio informante y la enfermedad:
Vivencias, momentos dificiles, ayuda recibida, etc.

D. Preguntas relacionadas con el entorno: diferencias en el dia a dia como

consecuencia de la enfermedad, relaciones sociales, etc.
E. Preguntas relacionadas con la relacién padres/hijos.

F. Preguntas relacionadas con las expectativas de futuro.

De la misma manera que en el grupo anterior al finalizar la entrevista, se solicita la

participacion en las sesiones de redes.

Desde primer momento se ha tenido la precaucién de anotar opiniones personales en
el diario de campo tras finalizar una entrevista. La lectura pausada de tales
comentarios favorecié a tener en cuenta muchos aspectos para las entrevistas
siguientes. Dicho de otra forma, ha sido un aprendizaje constante proporcionado por la

persona entrevistada.
Andlisis de redes personales

El estudio de redes personales ha sido otra de las herramientas empleadas en nuestra
investigacion. Con esta técnica se complementan dos aspectos importantes en
relacion al estudio de las redes personales. Por un lado su estudio tedrico, y por otro el
estudio de las redes personales de nuestros y nuestras informantes utilizando como
técnica el estudio de redes personales. Para nuestra investigacion hemos utilizado el
programa EgoNet (McCarty, 2002), con el que conseguimos poder visualizar las

modificaciones de las redes de nuestros y nuestras informantes.

Nuestro estudio de redes se realiza en dos oleadas. En la primera oleada se recurre a
un estudio retrospectivo, preguntando si alguna de las relaciones definidas por
nuestros/as informantes existian antes del diagnostico de la enfermedad. El total de
redes obtenidas asciende a 52 casos. Para la segunda oleada se realizan las

preguntas que nos daran una estudio longitudinal de algunas de las redes de
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nuestros/as informantes. En este caso se realiza a 12 informantes. El tiempo
trascurrido entre ambas oleadas como sefialabamos con anterioridad se sitla entre

nueve meses y un afio y medio en funcién de las circunstancias de cada caso.

La puesta a prueba de esta herramienta se dirigié a que cada informante citara a 45
personas con las que guardaba relacion. La practica nos demostré que la sesion tenia
una duracién aproximada de noventa minutos. La lentitud en el proceso completo
provocaba cansancio en los informantes, los cuales adoptaban la actitud de citar a
sujetos sin importancia relevante. Tras revisar el contenido de las preguntas y la
técnica en si, optamos por solicitar a nuestros/as informantes que solamente citaran a
30 sujetos (alteri). Con ello se consiguié una mayor fluidez de la técnica y las personas
citadas tenian relevancia en la red del informante. La distribucion de informantes a los

que se les realiz6 un estudio de redes queda dividida como sigue:

Procedencia ARS 12 oleada ARS 22 oleada
Padres/madres a través de la Asociacion 34 12
Padres/madres a través del Grup de Pares i Mares 6 0
Afectados/as a través de Grup de Joves. 7 0
Afectados/as adolescentes a través de Asociacion. 5 0
TOTAL 52 12

Tabla n° 6 - Distribucion de la procedencia de informantes para el estudio de las redes personales

(Elaboracién propia).

El programa Egonet presenta un disefio formado por 2 mdédulos o blogues
interrelacionados. En el primer bloque planteamos una serie de preguntas a nuestro o
nuestra informante (ego). Con estas preguntas se obtiene una visién generalizada de
los atributos de la persona que nos informa. Cada pregunta tiene distintos items a

responder consiguiendo mayor facilidad para utilizar el programa.

Para la primera oleada se han realizado las siguientes preguntas y cuyas posibles

respuestas podemos observar en el anexo n° ViII.
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PRIMERA OLEADA
Cuestiones sobre Ego
e ¢ Cual es su género?
e ¢En qué categoria de edad se situaria usted?
e ¢En qué tipo de actividad se identifica usted®*?
e ¢ Qué categoria describe mejor su nivel de estudios?
e ¢ Percepcion del grado de informacion obtenida sobre la cardiopatia®?

o ¢Nivel de dificultad para afrontar situaciones criticas en relacibn a la
cardiopatia congénita®?

e ¢ Grado de angustia respecto a la cardiopatia congénita®?

e ¢ Qué relacion guarda usted con la cardiopatia congénita?
e ¢Usted naci6 en Espafa?
e (Cual es su estado civil?

e ¢Se relaciona usted con otras familias de afectados/as o con los propios

afectados/as de cardiopatia congénita?

Tras obtener dicha informacién pasamos a solicitar a nuestro/a informante que elabore
una lista formada por 30 personas importantes para el o ella. Para ello utilizamos el

siguiente generador de nombres (name generator):

Por favor, escriba una lista de 30 personas que usted conozca por su nombre o
viceversa. Puede ser cualquier persona. Intente incluir gente que sea préxima e
importante para usted. También puede incluir personas que pueden no ser tan
cercanas pero que acostumbra a ver mucho. Puede ayudarle el pensar en
diferentes grupos de personas en diferentes lugares. Escriba el nombre y el

apellido de forma abreviada para que solamente usted pueda reconocer a las

22 para la clasificacion de las distintas actividades posibles, utilizamos la clasificacién
gue se realiza para el censo de poblaciéon y viviendas correspondiente al 2001,
publicado por Instituto Nacional de Estadistica.

8 La percepcion del grado de informacién se obtiene del cuestionario realizado
previamente.

4 Como en el caso anterior, dicho ratio se obtiene a partir del cuestionario previo.
%> Como en el caso anterior, dicho ratio se obtiene a partir del cuestionario previo.
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personas. Es importante que no abrevie demasiado para poder reconocerlas

mas tarde. Por ejemplo Mig Cervan por Miguel de Cervantes.

Una vez obtenida dicha lista, pasamos a realizar el segundo bloque con distintas
preguntas para conocer los atributos de dichos alteri:

Cuestiones de cada alter®:
e /Cual es su sexo?
e (En qué categoria de edad estaria $$?
e ;Qué categoria describe mejor la razén de su comunicacion con $$?
e ;Dobnde vive $$?
e (Es $3$ padre/madre o afectado/a de una cardiopatia congénita?
e (Conoce a $$?
e ¢ Queé tipo de ayuda le solicitaria a $$?

e ¢ Qué tipo de ayuda le ha ofrecido $$ en relacion a la enfermedad?

Finalmente se pregunta por la relacion de cada alter entre si, a través de la siguiente

pregunta:
e (Es probable que $$ y $$ se relacionen entre ellos independientemente de
usted; es decir, sin que usted esté presente?

En la segunda oleada se ha intentado omitir preguntas sobre ego que se realizaron en
la primera. De este modo se reducia el tiempo de ejecucién del programa. Como en el
caso anterior las preguntas son las que siguen y cuyas posibles respuestas las

podemos observar en el anexo n° VIII.

SEGUNDA OLEADA

Cuestiones sobre Ego

% E| programa precisa del simbolo del délar $$, para reconocer que corresponde al
nombre de cada alter.
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¢, Como cree que es el nivel de informacion que tiene actualmente en relacion a

la anterior sesion?

¢ Como considera su nivel de angustia en este momento en relacion a la sesion

anterior?
En relaciéon a la anterior sesién, a nivel laboral usted:
En relacion a la anterior sesion, usted considera que:

En relacion a la anterior sesion y respecto a la familia y amigos:

Generador de nombres

Por favor, escriba una lista de 30 personas que usted conozca por su nombre o
viceversa. Puede ser cualquier persona. Intente incluir gente que sea préxima e
importante para usted. También puede incluir personas que pueden no ser tan
cercanas pero que acostumbra a ver mucho. Puede ayudarle el pensar en
diferentes grupos de personas en diferentes lugares. Escriba el nombre y el
apellido de forma abreviada para que solamente usted pueda reconocer a las
personas. Es importante que no abrevie demasiado para poder reconocerlas
mas tarde. Por ejemplo Mig Cervan por Miguel de Cervantes.

Cuestiones sobre cada alter

¢ Se citd a $3$ en la anterior sesion o por el contrario es la primera vez que le

cita?

¢,Cual es su sexo?

¢, En qué categoria de edad estaria $$?

¢, Qué categoria describe mejor la razén de su comunicacion con $$?
¢Donde vive $$?

¢ Es $$ padre/madre o afectado/a de una cardiopatia congénita?

¢ Conoce a $$?

¢ Qué tipo de apoyo ha recibido de $$ desde la anterior sesion?

Relacion entre los alteri
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e (Es probable que $$ y $$ se relacionen entre ellos independientemente de

usted; es decir, sin que usted esté presente?

Tras el correspondiente proceso de los datos obtenidos en cada sesion a cada
informante, se le ofrece la visualizacién de la red obtenida y se comenta los aspectos
mas importantes de la misma. De esta manera podemos observar no solamente la red
personal de nuestro/a informante, sino ademas la misma red en funcién de cada uno

de los atributos de los alteri citados.

SESGOS Y DIFICULTADES EN LA INVESTIGACION

La mayor dificultad en nuestra investigacion es producto de la Ley de Proteccion de
Datos existente en nuestro pais. Esta circunstancia ha provocado en ocasiones
alteraciones en nuestro calendario. La obtencion de informantes se ha producido
gracias a la colaboracion de la Asociacion, la cual en todo momento nos han puesto en

contacto con nuestros/as informantes previa autorizacion de los mismos.

Otro aspecto a considerar es el contenido de la propia investigacion. Tratar temas
relacionados con la salud y en este caso la enfermedad, es una dificultad afiadida. Si
ademas se intenta realizar un estudio retrospectivo, la persona entrevistada se ve en
la obligacion de “remover” en sus propios sentimientos. Por dicho motivo la empatia

informante/investigador ha sido crucial para la investigacion.

También la posibilidad de un estudio longitudinal se ha visto comprometido por la
situacion de cada informante. Ningln caso es igual a otro. En cada caso ha
transcurrido un determinado periodo de tiempo hasta llegar a nosotros. Por otra parte
la evolucion de su proceso de duelo conlleva a contactar con nosotros tras un periodo
mas o menos largo de tiempo. La entrevista a los pocos meses de nacer su hijo

afectado por una cardiopatia congénita ha sido un lujo, pero no lo mas frecuente.

Finalmente no podemos por menos de tener en cuenta la cuestion de la distribucion
territorial. La imposibilidad de obtener informantes de forma directa ni a través de
utilizar técnicas como la de “bola de nieve” por cuestiones éticas, ha imposibilitado
nuestra investigacion en las provincias de Lérida y escasamente en Girona (Espafia).
Esta circunstancia se hubiera atenuado con la presencia de la Asociacion en dichas

provincias.
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CAPITULO V. LAS CARDIOPATIAS CONGENITAS Y LA
ASOCIACION AACIC

En este capitulo expondremos de manera breve el sistema cardio-circulatorio, asi
como las cardiopatias congénitas mas frecuentes. No es nuestro objetivo realizar un
“tratado de cardiologia”. Esta funcion queda para los especialistas médicos. Sin
embargo, es preciso disponer de un minimo conocimiento de la enfermedad para
poder entender el rol que desempefia la Asociaciéon hacia los afectados, afectadas y

familiares.

El corazén no s6lo es una bomba que bombea la sangre al resto del organismo sino
gue es una poderosa metafora que justifica las acciones. En el Antiguo Egipto el
corazon era sinbnimo de inteligencia y tras la muerte deberia rendir cuentas en el
juicio final, evitando la putrefaccién. Para los seguidores del cristianismo, el corazén es
asiento de voluntad y el lugar en el que reside el alma. Para el Islam, el corazén
supone lo emocional, intelectual y espiritual. Durante el Romanticismo, el “corazén”
serd motivo de muchas obras literarias. Morir de amor no es anémalo. El corazén en
consecuencia tiene un lugar central en la elaboracién simbdlica de numerosas culturas
(Martin, 2007).

EL SISTEMA CARDIO-CIRCULATORIO

El sistema cardio-circulatorio estd formado por el muasculo cardiaco y los vasos
sanguineos por los que discurre la sangre. El corazén es el érgano encargado de

recoger e impulsar la sangre por todo el organismo.

Este musculo cardiaco esta situado en la parte media del mediastino inferior. Dos
tercios del corazén se sitlan a la izquierda y un tercio a la derecha del plano medio del
cuerpo. El corazén esta formado por varias capas que reciben el nombre — de mas
externa a interna — pericardio, miocardio y endocardio. A su vez el corazén presenta
dos cavidades superiores o auriculas encargadas de recoger la sangre y dos inferiores
o ventriculos, encargadas de impulsarla al resto del organismo. Cada cavidad esta
separada por un tabique. De esta manera podemos observar un tabique interauricular
que separa la auricula derecha de la izquierda; un tabique interventricular que separa
ambos ventriculos y el tabique auricula ventricular que separa la auricula de su

ventriculo correspondiente.
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Arterias, venas y capilares se encargaran de distribuir la sangre por el cuerpo humano,

que con la intervencion de procesos fisicos y quimicos oxigenaran a la misma.

La sangre que ha llegado a la auricula derecha, pasa al ventriculo derecho a través de
la valvula mitral , asi como a través de la valvula tricuspide, la sangre pasara de la
auricula izquierda al ventriculo de su mismo lado. Para que los movimientos de
contraccion y dilatacion del corazon se produzcan, serd necesaria la estimulacion

eléctrica. Para ello con distintos quimio-receptores distribuidos por el corazon.

LAS CARDIOPATIAS CONGENITAS

El corazén, al inicio de la vida embrionaria es un tubo formado por el endocardio,
miocardio y epicardio. Progresivamente en los distintos meses de gestacion, se ira
transformando en la estructura final es decir, la division del musculo cardiaco en las
cuatro cavidades vistas en el apartado anterior. Durante la quinta y octava semana de
gestacién se producen la gran mayoria de malformaciones. De esta manera la
cardiopatia congénita se considera una malformacion de las estructuras existentes en
el corazén o en sus vasos cercanos, presentes en el mismo momento del nacimiento

del sujeto.

e Etiologia. Aun desconociéndose la mayoria de las causas de las cardiopatias
congénitas, los factores ambientales, genéticos, procesos viricos de la madre
gestante o radiaciones recibidas durante los primeros meses, apuntan como
tales (Farreras & Rozman, 1985: 497 — 515).

e Prevalencia. La frecuencia de las cardiopatias congénitas se sitllan entre un 6
y un 10 por mil nacidos en Catalufia, segun los doctores Girona y Rissech
(Butlleti n° 11, editado por AACIC). Estas cifras son similares a las que
aportaron los doctores Farreras y Rozman en 1985 y recientemente por la

propia Asociacion en el afio 2009.

e Clasificacion. Las cardiopatias congénitas pueden clasificarse de forma distinta
en funcion de los autores. Siguiendo a Farreras y Rozman se clasifican de la

forma siguiente:
1. De tipo obstructivas

2. Comunicaciones intracardiacas o extracardiacas con cortocircuitos de

izquierda a derecha.
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3. Comunicaciones intracardiacas o extracardiacas. Entre éstas destaca la

Tetralogia de Fallot.

= Cardiopatias mas frecuentes: Es importante resaltar que en la mayoria de las
cardiopatias congénitas se presentan dificultad respiratoria (disnea), cansancio,
lipotimias, cianosis (coloracién azulada de la piel), etc.

1. Estenosis pulmonar aislada — Estenosis valvular: consiste en el
estrechamiento de la valvula que da paso a la sangre que va del corazoén al
pulmén. Una de las formas mas graves se presenta en el neonato. El
tratamiento se dirigirA a poder abrir dicha valvula, utilizdndose el

cateterismo cardiaco?’.

2. Estenosis adrtica o estrechamiento de la valvula que permite el paso de la
sangre desde el lado izquierdo del corazén a todo el cuerpo salvo a los

pulmones.

3. Coartacion adrtica. Es una malformacion con mayor frecuencia en el
hombre respecto a la mujer. Consiste en un estrechamiento de la arteria
aorta presente en distintos niveles del recorrido de la misma. La coartacién
infantil es mucho mas grave que la anteriormente citada. En el recién
nacido ademas puede provocar un estado de shock grave. En el nifio se
detecta entre la primera semana o tres meses de vida. Tras confirmarse
mediante un cateterismo o angiocardiografia, se realiza una intervencién

quirargica de urgencia.

4. Comunicacion Interauricular — CIA. Es una cardiopatia relativamente
frecuente. Consiste en distintas anomalias a nivel de tabique auricular,
permitiendo el paso de la sangre de una auricula a otra sin el paso previo a
través de los pulmones. Puede diagnosticarse en el nifio en una revision
periédica por la presencia de un soplo. Antibioticoterapia, diuréticos y
cardioversion ante una fibrilacién auricular son los tratamientos mas
adecuados, ademas de una cirugia reparadora en la que se cierra el
defecto del tabique interauricular, bien sea mediante intervencion quirargica

0 a través de un cateterismo cardiaco.

2" El cateterismo cardiaco consiste en un procedimiento de diagnéstico consistente en
la introduccion de un catéter o tubo de pequefio calibre, a través de venas o arterias
para llegar al corazoén.
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5. Comunicacion interventricular aislada — CIV. Puede presentarse de forma
aislada, asociada a una estenosis pulmonar o combinada con otras
malformaciones cardiacas. Dicha malformacion permite el paso de la
sangre entre ambos ventriculos a través de un orificio anormal que evita la
separacion de ambos tabiques sin ningun orificio. Esta anomalia no pone
en peligro la vida de la persona y puede cerrarse de forma espontanea. El
tratamiento se dirigira a evitar infecciones y a proceder al cierre de dicha

comunicacion entre tabiques.

6. Persistencia del conducto arterioso — PCA. Este conducto o canal arterial
permite durante la vida fetal del sujeto, al paso de la sangre desde la arteria
pulmonar a la aorta cesando su funcionamiento en el momento de nacer,
cerrandose de forma fisiolégica durante el primer trimestre de vida. Su
persistencia después del nacimiento es una de las cardiopatias mas
frecuentes, comportando que la sangre oxigenada llegue a los pulmones.
La auscultacién , radiografias, electrocardiogramas, ecocardiogramas y
cateterismos cardiacos son pruebas de diagnéstico eficaces. Su tratamiento
consistird en la ligadura del conducto antes de los tres afios, pudiendo

hacer posteriormente una vida normal.

7. Comunicacion interventricular con estenosis pulmonar. Es una de las
formas mas frecuente de cardiopatia congénita. En este grupo encontramos
la Tetralogia de Fallot, descrita por Fallot en 1888 como morbos coeruleus
— enfermedad azul — y que presentaba cuatro elementos: (a) estenosis de la
arteria pulmonar (b) comunicacion interventricular considerable (c) aorta
dextropuesta o desviada a la derecha (d) hipertrofia ventricular derecha
secundaria a la estenosis pulmonar. El tratamiento generalmente sera

quirurgico.

e Otras anomalias. En parrafos anteriores hemos visto las cardiopatias
congénitas mas frecuentes, aunque no son las Unicas. De esta manera
podemos sefialar algunas mas: (a) Posicidbn anormal del corazén (b) Salida
anormal de las arterias pulmonares, (c) Desembocadura anormal de las venas
pulmonares. (d) Corazén con un solo ventriculo, (e) Desplazamiento hacia
debajo de la valvula tricispide (sindrome de Ebstein) y (f) Transposicion de las

grandes arterias (TGA).
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Ademdés existen mdultiples sindromes que pueden presentar una cardiopatia
congénita asociada. A modo de ejemplo podemos citar el Sindrome de Down,
el Sindrome de Cri du Chat (maullido del gato), Sindrome de DiGeorge. Es
necesario destacar que precisamente en dos de los casos de nuestra

investigacion, la cardiopatia congénita esta asociada a este ultimo sindrome.

e Alteraciones mas frecuentes asociadas. Las personas afectadas por una
cardiopatia congénita pueden presentar una talla inferior a la normal respecto a
su edad cronoldgica. Su déficit de oxigeno origina un ritmo mas lento de la vida
y una dificultad de atencion. Sus largas estancias en las UCls durante los
primeros meses de vida, provocaran dificultades en el desarrollo de la vision.
También es necesario tener en cuenta un aumento de infecciones respiratorias

y problemas osteomusculares.

A nivel psicolégico y como consecuencia de las largas estancias en las UCIs,
pueden presentar retrasos en la madurez, problemas de psicomotricidad y del
lenguaje. La baja autoestima, sentimientos de vulnerabilidad, desmotivacion,

angustias y temores pueden aparecer en sus etapas de crecimiento.

La persona con una cardiopatia congénita importante presenta un elevado indice
de absentismo escolar que de no ser atendido correctamente puede acabar en un

fracaso escolar.

En la etapa de adolescencia y juvenil, la persona afectada rechaza su situacién de
enferma cronica, situacibn que se ve agravada por sus dificultades para
incorporarse al mercado laboral. Las relaciones familiares se ven en ocasiones
alteradas y la familia puede caer en actitudes de sobreproteccion poco apropiadas

para el buen desarrollo del joven enfermo.

e Tratamiento general. Durante las Ultimas décadas, la medicina ha evolucionado
de forma substancial y méas especificamente en el campo de la cirugia
cardiaca. La actuacion médica frente a las cardiopatias congénitas se dirigen a
cuatro grandes grupos de actuacion (Girona, 1996). Un primer grupo en la que
la intervencion quirdrgica consigue una reparacion total o casi total del corazon,
y que tras la misma, los pacientes podran llevar una vida normal. Un segundo
grupo cuya intervencion quirdrgica precisa de injertos, valvulas o tubos
especiales para permitir el normal funcionamiento del corazén, pero no de su

estructura. Un tercer grupo donde incluiremos las técnicas quirdrgicas
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paliativas en que se obtiene una mejora de la funcién cardiaca pero sin reparar
la anatomia. Un cuarto grupo en que la posibilidad de intervencion es
practicamente nula ante la severidad de la patologia.Durante los cinco primeros
afos de vida, la intervencion quirdrgica puede ser de caracter paliativo con la
finalidad de ayudar a crecer al nifio o nifia hasta estar en optimas condiciones
para soportar una intervencion quirargica reparadora. De esta manera y segun
la Sociedad Espafiola de Cardiologia Pediatrica y Cardiopatias Congénitas, del
80 al 85% de los nifios afectados alcanzan la edad adulta.

Una vez realizada esta vision esquemética de la cardiopatia congénita pasamos a
presentar la Asociacion AACIC.

LA “ASSOCIACIO D’AJUDA ALS AFECTATS DE CARDIOPATIES INFANTILS DE

CATALUNYA” — AACIC?,

Origen y fundacion

La Asociacién AACIC, se fundd legalmente en 1994. En consecuencia durante la
escritura de esta tesis doctoral, se vienen desarrollando distintos actos
conmemorativos de su XV aniversario. AACIC fue la primera asociacién espafiola

relacionada con enfermedades congénitas en Espafia.

Su creacién se debié a la necesidad de un grupo de padres y madres de nifios que
estaban ingresados en las distintas UCls del Hospital Clinico Provincial de Barcelona.
Durante sus largas esperas en las salas contiguas, hablaban de sus angustias y
temores, viendo la necesidad de compartir e intercambiar sus experiencias ante la

delicada situacion.

Desde el mismo momento de su creacion la Asociacion se comprometié al
seguimiento de la creaciéon de la nueva Unidad de Cirugia Cardiaca del Hospital de
Sant Joan de Déu de Esplugues del Llobregat (Barcelona). Su objetivo primordial en
las numerosas entrevistas realizadas a los especialistas médicos, se dirigia a obtener
informacion para luego poder informar a otros padres y madres que estaban

pendientes de que se intervinieran sus hijos.

8 Asociacion de Ayuda a los afectados de cardiopatias infantiles de Catalufia.
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La revision de memorias y proyectos de la Asociacién que llevamos a cabo en la
primera fase de nuestra investigacion, han puesto de manifiesto la fidelidad constante
a los objetivos iniciales propuestos. Tales objetivos se han mantenido actualizados en
funcion de las necesidades detectadas y revisadas afio tras afio y que podrian

resumirse de la manera siguiente:

1. Necesidad de informacién a los distintos colectivos de la sociedad con el
proposito de integrar a las personas afectadas por una cardiopatia congénita a

nivel no sélo educativo, sino también a nivel laboral o sociales general.

2. Necesidad de integracion de nifios, jévenes y adolescentes en diferentes
ambitos de relacion.

3. Necesidad de atencién social, emocional, psicolégica y educativa nifios,
adolescentes y jévenes afectados, para facilitar el soporte psicolégico

necesario a sus familias.
4. Asesoramiento, formacion y orientacién a los profesionales.
5. Potenciar e impulsar proyectos y servicios de integracion.

6. Ayudar a los afectados y a sus familiares a que aprendan a convivir, adaptarse

y entender la nueva situacion a la que se enfrentan.

7. Necesidad de hacer presente este colectivo de enfermedades de larga

duracién en el actual sistema social y legislativo.
8. Potenciar e impulsar iniciativas de investigacién sobre cardiopatias congénitas.
9. Formar y fomentar el voluntariado.

10. Velar para conseguir la aplicacion efectiva de los Derechos del Nifio
Hospitalizado.

Organizacion e infraestructura

La Asociacion esta ubicada en las inmediaciones de la Plaza de Sagrada Familia en la
ciudad de Barcelona (Espafia). Presenta una buena comunicacién mediante los

servicios publicos.

Presenta una Junta de caracter voluntario que se renueva de forma bianual en la mitad

de sus miembros. Por otra parte el mayor peso de la Asociacion recae en el personal
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asalariado y que afio tras afio, va aumentando en funcién de las necesidades que
poco a poco se adquieren con los usuarios. Todas éllas son Trabajadoras Sociales,
Psicélogas o Psicopedagogas.

Merece especial atencion la existencia de un Comité Cientifico creado en el mes de
febrero de 2003 y formado por profesionales del ambito médico, psicosocial y
educativo. Su objetivo es el de recoger las necesidades y desarrollar alternativas, asi

como de una finalidad de asesoramiento.

Revisadas las memorias desde la inauguracion de AACIC, se observa un claro interés
en potenciar la imagen en beneficio de afectados y familias. Desde su fundacion existe
una estrecha relacién con los departamentos de Cardiologia Infantil existente en
Catalufia (Hospital de Vall d’'Hebron y Hospital de Sant Joan de Déu). El objetivo
siempre ha sido el aumento de la calidad de relacién de los afectados y de su entorno

en todos y cada uno de los momentos del proceso de desarrollo de la enfermedad.

También es destacable el contacto establecido con organizaciones y entidades
similares de ambito nacional (Corazén y Vida), como internacional EURORDIS, CRIN

(Children Rigths Information Networks), entre otras.

La investigaciébn es un area en la que vienen demostrado un interés constante.
Colaboran con distintas universidades, tales como Rovira i Virgili, Universidad de
Barcelona, Universidad del Pais Vasco y Universitat Autbnoma de Barcelona. Prueba

de este interés es al apoyo constante en la investigacion que aqui presento.

La relacion con los medios de comunicacion también ha sido una constante a lo largo
de estos afos. Programas de television y de radio son frecuentes, asi como la
presencia de locutores, personajes del deporte, cantantes y un largo etcétera, siempre

estan al lado de la Asociacién en cualquier acto que se realice.

AACIC ademas presenta un material didactico publicado por élla misma a modo de
dosieres, dirigido tanto a las familias como a los profesionales. Cuentan con un
soporte basado en folletos, pésteres y pagina Web propia. Al mismo tiempo edita de
forma anual el Butlleti de la Asociacion. En él figuran las actividades realizadas,

consejos médicos, entrevistas, etc.
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La Asociacion se ve representada por un logotipo que recibe el nombre de “Tac Tac

29n

cor petit™” y que en su dia fue encargado a una empresa especializada, presentando

un logotipo moderno en aquel momento y vigente en la actualidad.

La financiacion se lleva a cabo a través de una cuota aportada por los socios, aunque
el peso de sus ingresos procede de subvenciones locales, autonémicas y de ambito
estatal. A ello debemos afiadir la colaboracion de entidades privadas, patrocinadores,
fundaciones y donativos de particulares. En menor cantidad destaca la venta de
material didactico y libros editados por la Asociacion relacionados con la enfermedad.

Ambito de actuacion

La Asociacion progresivamente se ha ido constituyendo como sedes locales por toda
la Comunidad Auténoma de Catalunya, manteniendo su sede central en la ciudad de

Barcelona.
Servicios ofertados

La Asociacion AACIC presenta en todo momento un conjunto de actividades
enmarcadas en otros tantos proyectos desde una perspectiva transversal y
complementarios entre si. Parten de una visibn globalizadora segun la propia

Asociacién. Tales servicios son los siguientes:

1. De soporte a nifios, adolescentes y jovenes con cardiopatia congénita. Su
objetivo general se dirige a proporcionar soporte psicolégico y orientacion a nifios,
adolescentes y jovenes con dicha enfermedad. Para ello se realizan distintas
actividades como el apoyo psicolégico, la organizacién de Grupos de Ayuda Mutua
dirigido a cada grupo de edad, la atencién en el medio hospitalario — A cor obert — con
la participacion del personal voluntario, la elaboracion de material especifico para

nifos y jévenes, entrevistas de seguimiento y soporte, etc.

2. Servicio de atencion psicosocial y de acompafiamiento a familias con
problemas congénitos de corazén. Sus objetivos se dirigen a ofrecer un soporte
psicosocial, facilitar la relacion entre padres e hijos, ayudar a convivir con la situacién
conflictiva y de desequilibrio tanto a nivel familiar como individual, incrementar las
habilidades y estrategias de comunicacion y de relacion, asi como disminuir y eliminar

posibles situaciones de riesgo relacionadas con la situacion de la enfermedad y su

» Tac Tac corazon pequefio.
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impacto en la familia. Para ello ademas de la orientacibn y asesoramiento
personalizado, desde el afio 2002 y hasta 2008 se organiza un Grup de Pares i Mares
(Grupo de padres y madres) en Barcelona y posteriormente se organizan en otras

provincias catalanas.

Beneficiarios del Programa de Atencion Psicosocialy de
acompafamiento a familias
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Gréfico n° 2 — Evolucion de beneficiarios del Programa de Atencién Psico social y de
acompafamiento a familias (Elaboracion propia a partir de los datos facilitados por AACIC).

3. Servicio de atencidon a los profesionales. El objetivo fundamental de dicho
servicio se dirige a la informacion, asesoramiento y formacion de profesionales de la
red de servicios que de una forma u otra atienden de forma directa a nifios y jovenes

con cardiopatia congénita.

4. Servicio de informacion y de sensibilizacion de las cardiopatias congénitas. El
objetivo principal de dicho servicio se dirige a facilitar la informacién necesaria de la
enfermedad a la sociedad en general. Para ello AACIC cuenta con la publicacién anual

del Butlleti, bajo el lema “Infants i Joves amb problemes de cor’®

, asi como la revisién
constante de su pagina Web (www.aacic.org). Desde su fundacion la Asociacion
participa en numerosos actos tanto de caracter ludico como cientifico. A pesar de la
extension que podria representar el citar tales actos, podemos mencionar entre otros

los siguientes:

%0 su traduccion al castellano literal seria Boletin — Nifios y Jovenes con problemas de
corazon.
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e Stand en la fiesta de Club Super 3 de TV3 en numerosas ediciones.
e Presencia en el Forum de Barcelona (2004).
e Participacion en la Maraton de TV3 (2007).

e Organizacion afo tras afio de la fiesta anual en el Parque de Atracciones del

Tibidabo de Barcelona, bajo el lema “Fes volar el teu cos i vine al Tibidabo”

e Presencia constante en diversos programas de radio, asi como en la prensa

escrita.

e Publicacién de los libros L’'operacié d’en Jan y De tot Cor®*; ambos tratando la

enfermedad y dirigida al publico infantil.

5. Proyecto voluntariado. Uno de los pilares de la Asociacion es la presencia de
voluntariado. Uno de los objetivos de la Asociacién hacia el voluntariado es la de
ofrecer una formacion especializada en el momento de su incorporacién y continuada.
En el 2009, la Asociacion contaba con un total de 164 voluntarias/os, entre cuyas
actividades destacan el refuerzo escolar a nifias y nifios con cardiopatias congénitas,
tanto durante su ingreso hospitalario en los dos hospitales de referencia en Barcelona,
como en su propio domicilio. Su presencia en la mayoria de actividades organizadas
por la Asociacién garantizan el buen funcionamiento de las mismas. En el gréafico n° 3

podemos observar el considerable aumento de voluntariados en los Ultimos afios.

% Traduccion al castellano: Haz volar tu cuerpo y ven al Tibidabo.
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Proyecto de Voluntariado
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Grafico n° 3 — Evolucion del voluntariado a través de los afios (Elaboracion propia a partir de los
datos facilitados por la Asociacién AACIC).

6. Proyecto Cardiopatia congénita, actividad fisica y adaptacion al medio. Su
objetivo fundamental es el potenciar el ejercicio fisico de los nifios y jévenes con
cardiopatia congénita de forma objetiva y sin riesgos para la salud, adaptando la
actividad fisica cotidiana a sus caracteristicas y su condicion fisica en cada momento.
Al mismo tiempo se establece un proceso de rehabilitacion postquirirgica a los
afectados. Por dicho motivo la Asociacion lleva a cabo el estudio individual del
potencial fisico-funcional y adaptacion al medio, elabora informes sociales y
psicopedagdgicos, potencia el trabajo pluridisciplinar asi como la adaptacién y
modificacion del curriculo escolar afectado por la enfermedad. Como en el resto de
actividades, la ejecucion de pruebas de esfuerzo a los afectados ha aumentado de

forma considerable.

En el afio 2008, se constituy6 la fundacién que ha recibido el nombre de CorAvant
(corazén adelante), aprobada en asamblea de socios. Es de caracter privado e
impulsada por la propia Asociacion, garantiza la atencion directa a todas las personas
afectadas por la cardiopatia congénita asi como a sus familias y profesionales del

ambito no clinico. Sus objetivos son los siguientes:

1. Atender de forma integral a afectados/as de cardiopatias congénitas, asi
como familiares y profesionales relacionados a lo largo de las etapas evolutivas

de los afectados y afectadas.
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2. Potenciar e impulsar proyectos y servicios de integracién en beneficio de los

afectados y las afectadas por una cardiopatia congénita.

3. Potenciar e impulsar iniciativas de investigacion relacionadas con las

cardiopatias congénitas.

4. Velar para conseguir la aplicacion efectiva de los derechos del nifio
hospitalizado.

Como hemos podido comprobar en el presente capitulo, la labor que la Asociacion
AACIC realiza, persigue en todo momento proporcionar el apoyo necesario tanto a los
afectados como a las afectadas ante una enfermedad crénica y de caracteristicas
especiales desde una perspectiva multidisciplinar. De esta manera el contacto con
personal sanitario, psicolégico, social y educativo favoreceran sin duda alguna a una

mejora de la calidad de sus vidas.

En los siguientes capitulos pasaremos a realizar el analisis de las redes personales
tanto de padres y madres, como de afectadas y afectados. En éllas podremos
comprobar las distintas estrategias que unos y otros adoptan para hacer frente a su

enfermedad o de sus hijos.
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CAPITULO VI . RESULTADOS DE LA INVESTIGACION —
() PADRES Y MADRES DE AFECTADOS

ROBINSON CRUSOE Y LA SOLEDAD DE UN NAUFRAGO

Como si fuéramos naufragos en una
isla, siempre vas encontrandote algun
obstaculo. La ves ahi lejos pero no
acabas de llegar, o te vas hundiendo.
Luego sales a flote, te vuelves a hundir
y claro... (Informantes 2112 y 2118).

El titulo de este apartado esta inspirado en el testimonio de unos padres en el que
comparaban la enfermedad de su hijo con la situacion vivida por el célebre personaje
de Daniel Defoe, Robinson Crusoe. Y asi es: nuestros informantes hablan sin cesar y
desde todos los puntos de vista del proceso seguido desde que la enfermedad fue
diagnosticada. En algunos casos tan sélo han trascurrido unos meses. En otros casos
estamos hablando de algunos afios. Cada cual explica la situacién segun su propia

experiencia. En todos los casos nos exponen sus sentimientos e inquietudes.

Nos proponemos dar voz aqui a las experiencias sufridas por los padres y madres a
partir del diagnéstico de la cardiopatia congénita, pasando por los momentos previos a
la intervencién quirdrgica y la hospitalizacion. En cada momento los temores son
distintos, como también la forma de afrontarlos. De la misma forma que las entrevistas
nos ofrecen importantes datos cualitativos, el cuestionario llevado a cabo nos ofrecen

interesantes datos estadisticos que complementan a los anteriores.

El cuestionario como sefialdbamos en el capitulo dedicado a la metodologia de la
investigacion, constaba de doce preguntas (Ver anexo Ill) y fue administrado a 36
informantes, de los que 16 eran padres de afectados/as (44,4%) y 20 eran madres
(55,5%). Este cuestionario fue administrado por el propio investigador previamente a la
entrevista y evitando en todo momento que se repitieran preguntas que mas tarde

aparecieran en la sesién de redes o viceversa.
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El diagnostico para padres y madres

Un elevado porcentaje de padres y madres afirman que el momento de conocer la
enfermedad de su hijo es uno de los momentos mas dificiles del proceso. A partir del
cuestionario realizado, el 72% de nuestros/as informantes valoraban con la méaxima
puntuacion dicha dificultad (4 puntos sobre 4). A su vez las madres arrojan porcentajes
superiores que los padres, como podemos ver en la tabla que sigue y que

retomaremos constantemente:

Situacion % sobre total Puntuacion % sobre padres % sobre madres
Diagnostico 72,2% 4 62,5% 80%
Al nacer 29,7% 4 37,5% 38,1%
Antes intervencion 62,2% 4 43,8% 76,2%
Después intervencion 48,6% 4 37,5% 57,1%
Entrada escuela 27% 3 37,5% 38,1%
Primera salida 29,7% 4 31,3% 38,1%

Tabla n° 7 Distribucién de puntuaciones obtenidas entre padres y madres a la pregunta de

momentos mas criticos durante el proceso de la enfermedad (Elaboracion propia).

A su vez observamos que si bien el mayor porcentaje obtenido se relaciona en el
momento de ser diagnosticada la enfermedad, hay que sumarle el 29,7% que con una
puntuacién de 4, hace referencia al momento de nacer el neonato, ya que el

diagnostico puede realizarse de forma precoz o a los pocos dias de vida.

Siguiendo con el cuestionario, se les preguntaba tanto a padres como madres ¢qué
cosas les sirvieron de ayuda en el momento de conocer el diagnéstico final de la
enfermedad de su hijo o hija? Es l6gico pensar que las respuestas son variopintas y
mas cuanto es una pregunta abierta. De esta manera podemos observar las

respuestas obtenidas en la siguiente tabla:
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% Respuesta % sobre padres % sobre madres
35,1% No contesta 37,5% 33,3%
16,2% La familia. 18,8% 14,3%
13,5% Informacion. 12,5% 14,3%
10,8% La pareja. 12,5% 9,5%

- Otros padres. 6,3% 4,8%
- El trato del personal sanitario. 6,3% 4,8%
- Confiar que saldria bien. 6,3% -

- Tranquilidad. 6,3% 4,8%
- Ver correr a otros afectados. - 4,8%
- Nada - 9,5%

Tabla n° 8 — Respuestas y porcentajes obtenidos por los padres y las madres respecto a las cosas
que les sirvieron de ayuda en el momento del diagndstico (Elaboracion propia).

Como podemos comprobar la familia, y la pareja son valoradas de forma positiva en
mayor porcentaje (16,2%), asi como la informacion (13,5%) que en ese momento
pueda recibirse. Llama la atencién que aunque de una forma leve, los padres de
afectados presentan proporcionalmente porcentajes superiores a las realizadas por
sus parejas, exceptuando a la informacion que es inferior al de las madres (12,5% y

14,3% respectivamente).

De forma similar cuando se les pregunta por las personas que mas le ayudaron en ese
momento dificil del diagnédstico, aparecen en primer lugar la propia pareja (37,8%) y la
familia (21,6%), mientras que el personal sanitario ocupa el tercer lugar (10,8%), como
podemos ver en la tabla siguiente. Llama la atencién que las madres se sienten
apoyadas por su propia madre, mientras que los padres recurren a la experiencia de

otros padres.
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%

Respuesta

% sobre padres

% sobre madres

37,8%

21,6%

10,8%

10,8%

10,8%

La pareja

La familia

El personal sanitario.

El pediatra

No contesta

Nadie te puede ayudar

La madre

Otros padres

37,5%

25%

12,5%

18,8%

6,3%

38,1%

19%

9,5%

4,8%

19%

4,8%

4,8%

Tabla n° 9 — Respuestas y porcentajes obtenidos por los padres y las madres respecto a las
personas que mas les ayudaron en el momento del diagnéstico (Elaboracion propia).

Al respecto en los fragmentos siguientes podemos comprobar la importancia del apoyo

que encontraron en cada uno de los grupos citados.

Una madre se pronunciaba de esta manera haciendo referencia al apoyo recibido de

su pareja:

Yo sobre todo él. Para mi él ha sido un gran apoyo y también la familia, pero

sobre todo él (Madre de afectado — Informante 2131).

Otro padre sefialaba la situacion de crisis como motivo de una mayor relacion entre la

pareja en los siguientes términos:

A mal no. Si ha pasado algo ha sido a mejor. AlUn nos une algo mas y estamos

muy bien. Creemos que tenemos un buen nudcleo familiar...esta bastante

estabilizado. No se... eso si que lo hemos comentado alguna vez y de eso si

gue nos sentimos orgullosos (Padre de afectado — Informante 2129).

Al hablar del apoyo recibido de la familia, siempre se mezclan los distintos momentos

de la enfermedad. Asi se puede observar en las siguientes manifestaciones de

nuestros/as informantes:
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La familia ha participado bastante, porque cuando tu estas en un hospital y

necesitas lo méas simple... (Madre afectado — Informante 2112)

Pues mira, me ayudan. Estaban alli conmigo. Mi madre bajaba conmigo
cuando estaba en la UCI y estaba alli y me hacia compafiia. Y ahora que no
esta el padre ain mas. Ayudan, claro. Estd mi padre y €l se hace con los nifios
(Madre de afectado — Informante 2113).

Respecto al apoyo recibido por parte del personal sanitario son varios los fragmentos
de las entrevistas que se han realizado donde se hace referencia al respecto. Existe
la tendencia de hablar de los médicos, especialmente de los pediatras, pero el
personal de enfermeria no queda en el olvido y en ocasiones se incluye al hablar del

“personal médico”.

Es que el pediatra se ha portado muy bien con nosotros. Ha sido una persona
que siempre, incluso si el nifo tiene fiebre, “t0 no te esperes veinticuatro
horas”. El siempre me ha dicho las cosas claras. Siempre ha sido directo,
siempre se ha preocupado mucho y con él ... mucha confianza (Madre de

afectado — Informante 2141).

En aquellos momentos nos ayudd mucho el pediatra de la UCI.. Piensa que
aquel hombre lo vio tan mal...Hay enfermeras que también..., el equipo
médico... pero el pediatra de la UCI con nosotros personalmente nos apoyé
muchisimo (...) Piensas que es gente que ha vivido otros casos, que saben lo
gue hablan, de lo que llevan entre manos y parece que te acoges a ello como si

te cogieras a un hierro... (Madre de afectado — Informante 2135)
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Cuando se pregunta a nuestros/as informantes qué fue lo que mas necesitd en ese

momento, nos encontramos con respuestas de todo tipo, pero predomina la

informacion (32,4%) y el apoyo familiar (16,2%) indistintamente de que miembro de la

pareja se trate. A su vez observamos que las madres sefalan una mayor necesidad de

informacion que los hombres (19% y 12,5% respectivamente). Asi podemos crear la

siguiente tabla:

%

Respuesta

% sobre padres

% sobre madres

32,4%

16,2%

16,2%

Mas informacion

Apoyo familiar

No contesta

Que no pasara

Aliento/confiar en alguien

Los padres

Alguien con experiencias previas

Afecto

La madre

Apoyo médico

Llorar

Soledad

Aclarar dudas

Una soluciéon

37,5%

12,5%

18,8%

6,3%

6,3%

6,3%

6,3%

6,3%

28,6%

19%

14,3%

4,8%

4,8%

4,8%

4,8%

4,8%

4,8%

4,8%

Tabla n° 10 — Respuestas y porcentajes obtenidos por los padres y las madres respecto a las

cosas que mas necesitaron en el momento del diagndstico (Elaboracion propia).

La necesidad de informacién en todo momento del proceso es crucial. La falta de

tiempo entre el colectivo médico hace que en muchas ocasiones se de una

informacion rapida y no siempre inteligible para los padres de un nifio o nifia con

cardiopatia congénita. Esta situacion es reconocida en todo momento por ambas
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partes, siendo uno de los temas tratados en las conferencias organizadas por la
Asociacion. Con acciones como las sesiones informativas ayudan a reducir la angustia

ante la enfermedad.

También la opinion respecto a la informacion recibida no siempre es la misma. Cada
persona percibe la informacion de forma diferente y en muchas ocasiones dependera
del estado de animo en que el receptor se encuentre. Sirva de ejemplo los fragmentos

gue siguen:

Nos dieron un montén de informacién. De “tranquilos que no se que, que se
arreglara con una operacién”, mas o menos te dicen después que no.
iSeguramente abriremos y tal y lo repararemos;j. Te tranquilizas y al cabo de un
ratito te vienes y jnoj, que tiene una cardiopatia muy grave y muy rara y claro

te hundes (Padre de afectado — Informante 2134).

Cuando estabamos en el hospital, la informaciéon seguia siendo peor. Nos
atendieron un pediatra del hospital, jtranquilos, no es nada, que hay muchos
gue tiene este problema, pero que todo va bienj y digo jpero bueno, qué es lo
gue tienej, y no salian de ahi. Y todo eso te va angustiando. O sea si vas poco
angustiado, pues imaginate. O sea una jarra fria encima de otra. (...) Un
paciente para los médicos, por lo menos los de antes éramos tontos. O sea no
teniamos derecho a saber nada. O sea como no habiamos estudiado medicina,
para que nos fueran a contar nada. Nos teniamos que conformar con lo que

éllos nos decian y eso es un gran error (Padre de afectado — Informante 2103).

Se reunieron conmigo. El problema es... Me pintaron un corazén y me dijeron
esto y esto. Yo en este momento estaba tan mal que no entendi nada de lo que
me hablaban. Lo que si podian entender era el problema era muy grave por las

condiciones que estaba mi hijo (Madre de afectado — Informante 2105).

De tales fragmentos se deduce que la informacion que se recibe no siempre es la mas
adecuada. Predominan los tecnicismos e incluso se valoran como insuficientes. La
falta de informacion obliga en ocasiones a buscarla por otros medios con el peligro que
encierra opciones como Internet. Es precisamente respecto a la terminologia
empleada los fragmentos que siguen. En ellos se evidencia no sélo la terminologia,
sino ademas el uso de parametros y conocimiento anatomo-fisioldgico del corazén. A
modo de anécdota, en alguna ocasion nuestros informantes destacaban que la Unica
forma de entender la terminologia médica, era aprendiendo tales tecnicismos a través

de enciclopedias o Internet.
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Si, si, el anestesista decia jtengo preparados los bicarbonatos®j y no se qué,
porque veiamos que el nifio esto no lo iba a aguantar. jDios es que no se le
alterd ni la tension; (refiriéndose al médico). El hombre era si, mafio... Yo esa

noche no dormi, nada mas mirando el electro, las ondas “p”* esas. Y ahora

que bien salen las ondas “p”, toda la noche asi... (Madre de afectado —
Informante 2112).

El nifio tiene una cardiopatia congénita. El Dr. X fue el que vio realmente el
problema. Entonces era una membrana que tenia la salida de la vena aorta,
que era como una telilla, un pellejillo vale. Algo que iba creciendo y
obstruyendo la salida. De hecho cuando el doctor X lo cogié para
diagnosticarlo, ya rondaba un ochenta por ciento de obstruccion la salida de la
vena aorta. Por lo cual era como si regaramos a cuenta gotas. (...) los cirujanos

cortaron esa membrana (Padre de afectado — Informante 2141).

En relacion a la informacion recibida, tanto padres como madres aseguran que han
recibido una mayor informacién en temas relacionados con la propia enfermedad. Por
el contrario respecto a temas sociales, psicoldgicos, etc. se encuentran muchas veces
desamparados. A pesar de esta circunstancia se considera suficiente la informacion
recibida (3 puntos sobre 4) y clara (4 sobre 4). A su vez la informacién respecto a las
necesidades fisicas y las capacidades del afectado, es también bien considerada (3
sobre 4) Por el contrario la puntuacién es muy baja cuando hace referencia a aspectos
psico sociales y recursos. Las mujeres valoran con puntuaciones mas altas la claridad
de la informacion recibida que los padres (47,6% y 37,5% respectivamente).
Solamente destaca una mayor proporcion de los padres sobre sus parejas en relacion
a la informacion acerca de las capacidades de su hijo (50% y 38,1% respectivamente).

De esta manera se obtiene la tabla siguiente:

%2 Nuestra informante se referia a “bicarbonato” como un tipo de sueroterapia que se
utiliza en situaciones criticas.

% La onda P, es la primera onda que en situacién normal aparece en los gréaficos de
un electrocardiograma.
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Concepto % Puntuacién % sobre padres % sobre madres
Suficiente 35,1 3 37,5 33,2
Clara 43,2 4 37,5 47,6
Aspectos psico/sociales 29,7 1-3 8,1 21,6
Necesidades fisicas 56,8 3 56,3 57,1
Capacidades 37,8 3 50 38,1
Recursos sociales 32,4 1 31,3 33,3
Recursos sanitarios 35,1 2 37,5 33,3
Rec. Educat y escolares 24,3 4 21,3 (4) 23,8

Tabla n® 11 — Respuestas y porcentajes obtenidos por los padres y las madres respecto a la
informacion recibida (Elaboracion propia).

Finalmente nuestro interés se ha dirigido a conocer los sentimientos generados en tan
delicada situacion. Como pregunta abierta, las respuestas son igualmente variadas,
pero predominan el miedo, un sentimiento de impotencia, de culpabilidad y de rabia
entre otros. Las madres sefialan con mayor proporcién un sentimiento de miedo
(33,3%) y de rabia 14,3%), mientras que la impotencia es propia de los padres
(18,8%). Asi podemos obsérvalo en la tabla siguiente.
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% Respuesta % sobre padres % sobre madres
27.0% Miedo 18,8% 33,3%
13,5% Impotencia 18,8% 9,5%
13,5% Sentimiento de culpabilidad. 12,5% 14,3%
10,8% Rabia 6,3% 14,3%

¢ Por qué a nosotros? 6,3% -
Confusién - 9,5%
Derrumbe 6,3% 4,8%
No saber afrontarlo 6,3% -
Desconocer la enfermedad 6,3% -
Llorar - 4,8%
Ganas de luchar - 4,8%
Incredulidad 6,3% -
No contestan 12,5% -

Tabla n°12 — Respuestas y porcentajes obtenidos por los padres y las madres respecto a los

sentimientos generados en el momento del diagnéstico (Elaboracion propia).

Durante las entrevistas realizadas han aparecido muchos sentimientos que
aparecieron en el cuestionario. Generalmente sobresalia el miedo a la muerte del hijo
o hija, aspecto que trataremos en detalle mas adelante. También se evidenciaba que
es en el momento del diagnéstico y durante la intervencién quirdrgica cuando este
miedo se presenta. Muchas veces los sentimientos nos informan en que momento del
“proceso de duelo” se encuentran nuestros y nuestras informantes. En ocasiones la
situacion desborda a una madre o a un padre. En otras promociona un cambio de

valores en la pareja. Prueba de ello es el siguiente fragmento.

Yo soy muy miedosa, mas que mi marido. Yo enseguida vuelvo y tengo miedo.
Por ejemplo el dia de la intervencién, mi marido era mas... Bueno, incluso en
los dias previos a la intervencién. Mi marido era mas propenso en pensar en el

jueves. A mi hijo le operaban el miércoles y el jueves. (...) Es decir para mi era
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imposible pensar en el jueves. Yo tenia mucho miedo por la muerte de mi hijo

(Madre de afectado - Informante 2110).

El siguiente fragmento nos lleva a valorar la angustia de una madre a la que se le

diagnostica la enfermedad de su hijo tras una prueba prenatal:

A mi me pas6é una cosa muy curiosa. Es, bueno, en el momento de
diagnosticarlo fue muy duro. Pero era el embarazo y podia asociar la
enfermedad. Fue muy rapido y cuando no hay ningun problema...y luego podia
asociarlo a cualquier problema. Las amnios me hicieron pensar que no soélo
podia ser una cardiopatia, sino que fuera un problema grande y cuando nos
confirmaron la cardiopatia me parecia que era normal, entre comillas. Claro
que cuando estabamos en familia deciamos “es una cardiopatia (Madre de

afectado — Informante 2119).
Impotencia y rabia también estan presentes como sentimientos mas generalizados:

¢, Qué sientes? A dias sientes impotencia. Es un vacio. Sientes tantas cosas.
Yo creo que sobre todo rabia de decir, jostia cdmo me ha pasado a mij (Madre

de afectado — Informante 2123).

Rabia por ver... Por ejemplo a mi nhunca me ha dado lastima, pero rabia de que
él (se refiere a su hijo), tenga que pasar por todo esto, después unas cosas

gue...Yo tengo que luchar... (Madre de afectado -. Informante 2140).

En ocasiones el shock producido por la noticia de la enfermedad de un hijo provoca en
los padres la busqueda de otras alternativas. No en vano en el propio sector médico
recomienda “segundas opiniones”. En nuestras entrevistas ademas se ha observado el
uso conjunto de medicina privada y publica. En otros casos observamos que por
cuestiones meramente técnicas se aconseja el traslado del neonato de un centro
hospitalario a otro con el consiguiente desconcierto para sus progenitores. Estamos
delante de los itinerarios terapéuticos que citabamos en el marco tedrico. Asi podemos

observarlo en los fragmentos siguientes:
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Yo iba por una Mutua privada y cuando mi ginecélogo detect6 que el nifio venia
con algun problema porque era muy delgado y muy largo dijo algo...Entonces
vieron que era un problema de corazoén, pero no supieron ver lo que le pasaba
y nacio a los cinco dias de saberlo. Tuve que cambiar completamente el tema
del hospital. Me dijeron que tenia que ser en Sant Joan de Déu o en Vall d’
Hebron®, por que el nifio necesita una serie de ayudas, de médicos
profesionales... (Madre de afectado — Informante 2137).

Hasta que apareci6é el doctor G del Servicio de Cardiologia de Sant Joan de
Déu, en el momento que aparece este hombre...Io que representa que tuvimos
la mala idea de pagar una mutua para estar bien atendidos y tal. Después
hemos visto de que no. No ha servido de nada... Y fuimos a parar a la sanidad

publica como la mayoria de personas (Padre de afectado — Informante 2117).

Y se lo llevaron a las tres horas de nacer. Se lo llevaron a otro hospital y a
partir de aqui un desconcierto que no se sabia. No habia escuchado nunca
esta enfermedad, no sabia qué era ni qué nos pasaba. En cuanto se lo llevaron
a otro hospital, me quedé aquella noche y al dia siguiente pedi el alta. Alli en el
Vall d° Hebrén empezaron a realizar pruebas y me dijeron que era una

cardiopatia congénita... (Madre de afectado — Informante 2135).

El cambio de valores en la vida como deciamos anteriormente también surgen en las

entrevistas realizadas:

Yo lo dnico que debo afiadir es el hecho del desarraigo o nivel de
insignificancia que tienen las cosas materiales. Es decir, yo el aprendizaje mas
grande o uno de los mas que he hecho fue el ver que a la tumba no te llevas
nada, material. Sélo te llevas lo que has hecho y lo que has sido... Pero
materialmente decir que tener lo que necesito y lo demas son experiencias.

Eso no te llevas nada a la tumba (Madre de afectado — Informante 2115).

% Los hospitales de Vall d’ Hebrén y Sant Joan de Déu son los hospitales de
Barcelona donde se intervienen cardiopatias congénitas a recién nacidos. El primero
pertenece al Sistema Nacional de Salud, mientras que el segundo es de titularidad
privada con concierto econdémico con dicho organismo.
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Te cambia la vida en esos aspectos, sabes. Te lo tomas de otra manera. Bueno
voy a tener menos, prefiero tener menos pero voy a disfrutar mas. jValej
ibamos de cara a eso y por eso cerramos la tienda (Padre de afectado —
Informante 2120).

Por no mirar a largo plazo, no miramos ni lo que viene el fin de semana. Vamos

un poco sobre la marcha (Padre de afectado — Informante 2126).

Como hemos podido comprobar hasta ahora, el momento del diagnéstico es crucial
para los padres y las madres. Desde ese momento se generan nNuUMerosos
interrogantes. El futuro del recién nacido es incierto y nacen sentimientos
contrapuestos. El miedo a la muerte es habitual. Sin duda una informacion adecuada

puede disminuir la angustia generada en tales momentos.

La experiencia como hemos podido comprobar a través de algunas entrevistas genera
un cambio en los valores del dia a dia. El terreno material deja paso a aspectos mucho

mas intimos.

Pero desafortunadamente en muchas ocasiones para los padres la situacion critica no
habra terminado. A pesar de que no todas las cardiopatias congénitas necesitan de
una intervencién quirdrgica, los dias previos a la intervencion o la propia
hospitalizacion volveran a generar temores. Por dicho motivo dedicaremos unas

paginas a tales momentos.
La operacion y la hospitalizacion

Uno de los momentos mas dificiles para nuestros y nuestras informantes sin duda es
el diagnostico de la enfermedad. A este momento se le afiade la incertidumbre del
resultado de una intervencién quirdrgica. Esta incerditumbre perdurara en el tiempo ya
gque muchos de las personas con una cardiopatia congénita se someten a varias
intervenciones de corazén a las que hay que sumar las derivadas por problemas

asociados a la enfermedad.

Retomando la tabla n°® 7 “el momento anterior a la intervencion” se valora con la
maxima puntuacién en relacion a la dificultad para afrontar la misma (4 sobre 4).
Efectivamente el 62,2% de los informantes encuestados asi lo expresan pero
especialmente las madres. El 76,2% de las madres asi le otorgan dicha puntuacion,

mientras que entre los padres son el 43,8% que lo indican.
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Siguiendo el cuestionario realizado, al preguntarles ¢ qué cosas le sirvieron de ayuda
en el momento de la intervencion? Las respuestas son dispares pero como en el caso
del diagndstico guardan cierta homogeneidad como podemos comprobar a

continuacion:

% Respuesta % sobre padres % sobre madres
24,3% No contesta 12,5% 33,3%
13,5% El equipo médico 5,4% 8,1%
10,8% La pareja 12,5% 9,5%
10,8% Informacion. 12,5% 9,5%
10,8% Nada 12,5% 9,5%
8,1% La familia 18,8% -

- Horario libre en la UCI 6,3% 6,3%
- Trabajadora Social 6,3% -

- Creer en Dios. - 4,8%
- Paciencia - 4,8%
- Distraccién 6,3% -

- Velas - 4,8%
- AACIC - 4,8%

Tabla n° 13 — Respuestas y porcentajes obtenidos por los padres y las madres respecto a las
cosas que les sirvieron de ayuda en el momento de laintervencién (Elaboracion propia).

Nuevamente la propia pareja (10,8%) y la informacién (10,8%) son cruciales,
uniéndose a tales conceptos el equipo médico de forma genérica (13,5%). Los padres
dirigen sus respuestas hacia aspectos mas tangibles, mientras que las madres
precisan de aspectos que relajen sus sentimientos. A pesar de no ser una constante,
surge cierta espiritualidad ante tales situaciones criticas especialmente entre las

mujeres. En alguna ocasion las madres declaran la necesidad de creer en Dios o de
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aislarse en una iglesia o refectorio del propio hospital. A continuacién exponemos

algunos fragmentos de las entrevistas realizadas que reafirman los datos sefialados:

Al preguntar por los momentos mas criticos de toda la evolucion de la enfermedad de
su hijo, un padre nos decia:

Yo creo que ese, bueno el..., el primer momento que te dicen eso y que hay
gue operarlo, y el otro fue...no se le deseas ni a tu peor enemigo. Claro nos
dijeron que hay muchas posibilidades de que no salga, pues nada lo operan y
ya esta...La primera vez pues te encuentras en un tunel, venga pasa y ves la
salida. Luego otra vez un tunel, entra, parece que no vas a ver la salida y ahora
llega ya a un momento. (...) Dentro de lo malo, siempre tienes eso aqui metido
en la cabeza. Yo lo comparo a una bomba de relojeria, esta alli y en un
momento pues jpumj Es una felicidad completa pero a lo mejor le falta el

puntito de fiesta (Padre de afectado — Informante 2118).

Precisamente cuando sefalabamos en parrafos anteriores la posibilidad de nuevas
intervenciones y el sufrimiento que perdura durante muchos afios, un padre nos

indicaba:

Nos da miedo la cantidad de intervenciones que le queda. Sabemos que le
gueda una. Ahora la siguiente sera de aqui un par de afios. No sabemos si
sera otra vez, tendrdn que... serd cirugia suponemos. Eso nos da mucho

respeto, nos da mucho miedo el futuro (Padre de afectado — Informante 2129).

Un aspecto que surge de las preguntas realizadas en las entrevistas es la separacion
previa a la intervencion quirdrgica. Es como si se realizara un rite de passage, entre un
estado de enfermedad, una transicibn que es la propia operacion cardiaca y la
reincorporacion o salida del quir6fano. En tales momentos son varios los elementos
gue entran en juego. Por un lado la separacién del nifio de sus padres. El celador se
lleva al nifio al area quirargica. Por otra, el traspaso del umbral de la puerta de
quiréfano donde los profanos no pueden entrar. Todo ello “adornado” por el color

generalmente verde de las batas quirargicas. Asi se expresaba un padre:

A mi el trauma sigue siendo el dia del quiréfano. Para mi eso fue mortal, como
un hachazo. Cuando lo meten, me impacté muchisimo, si. Yo en aquel
momento se me vino el mundo encima. Cai de rodillas al suelo, que no podia
no se. Ahora aun cuando quiero visualizarlo todavia me emociono (Padre de

afectado — Informante 2142).
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Al preguntarles por las ¢ personas qué le ayudaron en el momento de la intervencién?,

las respuestas son muy similares a las ofrecidas para el momento del diagnéstico

como podemos ver en la siguiente tabla:

%

Respuesta

% sobre padres

% sobre madres

37,8%

27,0%

18,9%

Pareja

Familia

Equipo médico

No contestan

Cirujano

Madre

Estabamos solos

31,3%

37,5%

25,0%

6,3%

42,9%

19,0%

14,3%

14,3%

4,8%

4,8%

Tabla n° 14 — Respuestas y porcentajes obtenidos por los padres y las madres respecto alas

personas que les ayudaron en el momento de la intervencién (Elaboracion propia).

Efectivamente la pareja y la familia son cruciales en esos momentos. Las madres

presentan porcentajes superiores que sus parejas al sefialar que la pareja es

importante durante el proceso de la intervencion (42,9% y 31,3% respectivamente).

También es cierto que no siempre se valora positivamente la compafiia de familiares y

amigos. Muchas veces dependera de la personalidad de cada padre y de cada madre

en momentos tan complicados. En otras ocasiones son familiares y amigos que con

sus mejores intenciones dificultan un proceso de adaptacion a la nueva situacion. Una

madre sefalaba lo siguiente:

Mi madre muy mal. Incluso tener peleas con mi hermana ya que dice que sélo

se preocupa de él (refiriéndose a su hijo). Lo han pasado mal. También

tampoco le deciamos la verdad ni tampoco lo que le iban a hacer en la

operacion (Madre de afectado — Informante 2108).

La misma informante respecto a los amigos sefialaba lo siguiente:

Mucha gente que pensé que eran mis amigos y en los momentos mas duros no

han estado con nosotros, la familia también. Cambios muchos... eran amigos
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gue estaban todo el dia metido en casa, que digo yo por gorronear, pero a la
hora de la verdad no se ha visto a ninguno, a la hora de la verdad no se ha
visto a ninguno, ni siquiera una llamada preguntando como esta (Madre de

afectado — Informante 2108).

Al preguntar nuevamente por las cosas que mas necesitd, sigue apareciendo la

informacion y la compafiia. Asi obtenemos los datos que se reflejan en la tabla

siguiente:

% Respuesta % sobre padres % sobre madres
24,3% No contesta 18,8% 28,6%
21,6% Informacion 25% 19,0%
8,1% Compafiia 12,5% 4,8%
8,1% Animos/calor 6,3% 9,5%
8,1% Apoyo familiar 6,3% 9,5%
8,1% Pareja 6,3% 9,5%

- Padres 6,3% -
- Borrarlo - 4,8%
- Saber que todo estaba bien 6,3% -
- Poder estar ingresada - 4,8%
- Otros padres con experiencias similares - 4,8%
- Tema de alojamiento 6,3% -
- Soledad - 4,8%
- Ver a mi hijo 6,3% -

Tabla n° 15 — Respuestas y porcentajes obtenidos por los padres y las madres respecto a las

cosas que mas precisé en el momento de laintervencion (Elaboracién propia).

La informacion como podemos comprobar es crucial. Esta informacién no solo debe ir
dirigida a las madres y a los padres, sino también a los afectados y a las afectadas,

especialmente cuando se propone una intervencion.

202



PATRONES DE CAMBIO EN LAS FAMILIAS CON NINOS CON CARDIOPATIAS CONGENITAS

El poder ver con anterioridad los espacios en los que durante unos dias o incluso
meses convivirda no solamente el nifio o la nifia recién operado/a, sino también la
familia, es fundamental para una buena profilaxis quirargica en términos de Mardaras.

Una informante exponia al respecto su experiencia en los siguientes términos:

Yo el dia que ingrese a mi hijo, la psic6loga me dijo que habia una nifia que la
operaban aquel mismo dia. Que era la nifia anterior y sus padres tuvieron el
detalle... Yo les dije: ¢Tu eres la madre de la nifia que operan hoy? — Si
tranquila que todo saldra bien. Ya ves lo que yo sabia. Es lo que se dice pero la
verdad es que a mi me sirvi6 mucho porque a esta nifia la operaron con cuatro
afos. Su madre sabia mucho de la enfermedad de su hija. Incluso al tener a su
hija en la UCI, me dejé un momento de su tiempo para entrar a verla y viera
como yo veria a mi hijo cuando estuviera en la UCI (Madre de afectado —
Informante 2110).

Finalmente al preguntar por los sentimientos generados estas son las respuestas
obtenidas:

% Respuesta % sobre padres % sobre madres
29,7% Miedo a lo desconocido 25,0% 33,3%
10,8% Ansiedad/nervios 12,5% 9,5%
10,8% No contesta 12,5% 9,5%
8,1% Rabia 12,5% 4,8%
8,1% Impotencia 12,5% 4,8%
8,1% Miedo a la muerte 6,3% 9,5%

- Esperanza 6,3% 4,8%

- Duda 6,3% 4,8%

- Me quede en blanco/ausente - 9,5%

- No volver a ver a mi hijo - 4,8%

- Amor hacia la pareja 6,3% -

- Tristeza - 4,8%

Tabla n° 16 — Respuestas y porcentajes obtenidos por los padres y las madres respecto alos

sentimientos generados en el momento de la intervencion (Elaboracion propia).
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Como podemos observar predomina el miedo a lo desconocido especialmente entre
las madres (33,3%). La ansiedad, la rabia, la impotencia siguen siendo sentimientos
que perduran, sin olvidarnos de la posibilidad del desenlace fatal para sus hijos.
Cuando se le pregunta a una madre por los momentos mas dificiles, estas son algunas

de sus respuestas::

El dia de la operacion. El tiempo de la operacion, porque luego ya le digo que
no ha habido mas problemas. El periodo de tiempo de cuatro afios es poco
para toda una vida con este problema...pero el peor... fue el dia de la
operacion. Fue entregar a mi hija al quiréfano y no saber si podia salir, te lo
ponen tan negro el dia antes (Madre de afectada — Informante 2122).

Pensé que se iba a morir. De que era demasiado pequefia para padecer tanto y
gue no, que no podria salir adelante y tal como la veia...la cabeza, los brazos y

todo...pensé que no saldria (Padre de afectado — Informante 2136).

(...) No se si saldra. Pesaba cuatrocientos gramos y no sabiamos si saldria.
Entonces mi madre un drama y a mi marido le dije jven para aca que esto se
acabaj A las cuatro de la tarde me llamaron a un despacho muy pequefiito y
me dijeron: “la operacion ha sido un éxito pero la nifia se muere”. (...) Tras un
ratito (comenta la madre que le dijo a su marido) y si lo dejamos correr. No

gueremos una mala calidad de vida (Madre de afectada — Informante 2125)

La mayoria de los fragmentos de nuestras entrevistas hasta ahora recogidos se
relacionan con los momentos previos inmediatos a la operacion. Para los progenitores
los dias de estancia en el hospital no son faciles. En ocasiones en condiciones
incomodas y generalmente alterando el dia a dia del nacleo familiar. No siempre las
actividades diarias de cualquier hogar son llevadas a cabo por ambos miembros de la
pareja y ademas la presencia de otros hijos, hacen mas dificil la situacion. La
incomodidad de las salas de espera, las horas de visita, donde vivir mientras dura el
ingreso, son entre otras cuestiones a las que nuestros y nuestras informantes se
refieren en las entrevistas. A esta situacion es necesario afladir que en muchas
ocasiones el ingreso de un familiar en un hospital supone un traslado eventual del
lugar de residencia y al mismo tiempo un coste afiadido a la economia familiar. Asi nos

lo expresaban en algunas de las entrevistas realizadas:

(...) Vas all4, no sabes donde ir a vivir y claro una cosa es cuando tu estas
hospitalizado, pero el acompafiante esta a su lado pero en la habitacion. Claro

nosotros ibamos y no sabiamos si ibamos para un mes, dos o tres. Todo
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dependia hasta que hubiera un donante (...) estuvimos en unos pisos de
acogida para gente asi que vienen de fuera (Madre de afectada — Informante
2111).

Las incomodidades del hospital también estan presentes en las entrevistas como

observamos en el fragmento que sigue:

Hace quince afios, lo que era el hospital. Los lugares para poder estar no eran
nada adecuados. Recuerdo que eran unas sillas de plastico, eran aquellos que
son, bueno incomodas. No habia una sala como la que hay ahora. Ahora
delante de la UCI hay unas salas que puedes estar, tipo sofa. Incluso para
comprar alguna cosa si tienes hambre y eso. Me acuerdo que estuve todo el
mes al estar ingresada un mes. Todo el mes sentada en aquellas sillas, con la
cuarentena, porque acababa de parir y eso lo pasa mal (Madre de afectada —
Informante 2107).

Como se desprende del siguiente fragmento, la duracién del ingreso es recordado por
nuestros informantes y no precisamente por la comodidad. Asi nos lo comentaba una

madre:

Hemos aguantado alla, que no sabes como aguantas. Yo por ejemplo estuve
diecisiete dias alla en el hospital. Me parece que vine un dia aqui. Mi marido
venia cada dia pero regresaba. No podiamos dejar de trabajar los dos (Madre

de afectado — Informante 2110).

La soledad generalmente de la madre también es un aspecto a tener en cuenta. Una

madre nos comentaba al preguntarle por los momentos mas dificiles:

Estar en el hospital. Yo practicamente me tiraba sola las veinticuatro horas del
dia. Mi marido no podia cerrar tampoco el bar. Mi madre también tenia que
trabajar. Cada uno tiene su vida. Venian a verme pero venian a ratitos. Yo me
sentia muy sola y dejar alli al nifiito...y que le pasara algo (Madre de afectado —
Informante 2108).

Finalmente sefalar un aspecto que muchas veces no se tiene en cuenta. Es la
“obligacion” de tener desatendidos/as a parte del nucleo familiar ante el ingreso de uno
de sus miembros. Por otra parte la situacion complicada por la que los padres pueden
enfrentarse cuando lo tienen que explicar a otros hermanos del bebé ingresado.

Respecto al primer aspecto una madre sefialaba:
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Si, en este primer periodo también me costé mucho eso. Pensar que estaba
desatendiendo a Pedro (nombre ficticio), no sabes. Pero bueno esta situacion
gue quieres estar en todos los sitios y no puedes y aln sientes mas impotencia
(Madre de afectado — Informante 2133).

Respecto a la situacion de dar explicaciones a un hermano ya sefialdbamos que no es

facil. La reaccion del hermano no es previsible. Asi nos contaba un padre tal situacion:

Y otra cosa, lo peor sabes lo que fue... como explicarselo a ese (sefialando a
su hijo). Tenia cinco afitos y queria una hermana. Como vienes a casa y le
explicas que tienen que operar a su hermana. Como se lo explicas, es que... no
pero bueno tuvimos suerte, no suerte es que él se hizo su pelicula. Yo recuerdo
gue hablé con él y le dije (refiriéndose a su pareja), tenemos que hablar con el
nifio porque le tienen que operar y ponte en lo peor, si pasa algo... qué le dices,
tenia cinco afios. Cuando fuimos a explicarselo le dije: siéntate aqui en el sofa
gue tenemos que hablar contigo, digo queremos hablar de tu hermana y... jno
me comais el coco ni la cabeza, yo se lo que le pasa a mi hermana, le duele
aqui y le van a curarj Yo le miré y le dije déjale no le digas nada mas, que él se

ha hecho su pelicula (Padre y madre de afectada — Informantes 2120y 2121).

A través de los distintos fragmentos expuestos hemos intentado reflejar las vivencias
de nuestros y nuestras informantes. Todo tiene su inicio en el momento que es
diagnosticada la enfermedad, generalmente en los primeros dias de vida. Pero seguira
durante el proceso de la intervencién y hospitalizacion hasta ser dado de alta a su

domicilio.

Nuevamente el apoyo de la pareja y la informacion médica son importantes. De la
angustia del diagnéstico se pasa a la generada por la intervencion quirargica. Ademas

el futuro no deja de ser incierto y en ocasiones fatal.

La hospitalizacion se ve acompafiada del quebranto en la vida familiar y no solamente
en un aspecto econdmico. Soledad y disconfort son cuestiones a tener en cuenta. A la
angustia se le une ademas la problematica de la conciliacion familiar. Mientras se
atiende al nifio recién nacido, se abandona a la pareja y a otros hijos que en el mejor
de los casos son atendidos por la familia y vecinos. Esta situacion hace que la
angustia crezca generalmente para la madre que dia a dia esta al lado de la cama de

su hijo.
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Afortunadamente en la mayoria de los casos el momento esperado llega. El regreso a
casa es un momento de felicidad pero no exento de nuevas dudas y angustias como

veremos en el siguiente capitulo.
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HOGAR, DULCE HOGAR

Cuando alguien asume las cosas con
normalidad, ya no existe el
problema.... Existe mientras tu quieras

gue exista (Informante 2103).

Como sefaldbamos en el capitulo anterior, el regreso a casa es un momento de
felicidad. A pesar de ello surgen nuevas dudas, temores y ademas la familia debe
reorganizarse. También es importante sefialar que en muchas ocasiones el regreso a
casa no es definitivo. El afectado o afectada por una cardiopatia congénita se vera
sometido/a a varias intervenciones quirargicas en funcion del tipo de cardiopatia de la

gue estemos hablando.

Como en el capitulo anterior, tomaremos el cuestionario administrado a 36 informantes
(16 padres y 20 madres de afectados), por el propio investigador y previamente a

realizar la entrevista (Ver anexo lll).

En la mayoria de las preguntas realizadas, las respuestas de nuestros y nuestras
informantes son iguales. Por dicho motivo omitimos fragmentos de tales entrevistas y

que has sido expuestos en otros capitulos.

A pesar de ser un momento complicado como se desprende de las entrevistas
realizadas tanto a padres como a madres, la vuelta a casa no se valora como un
momento dificil de afrontar respecto a las situaciones anteriores: diagndstico y antes
de la intervencion. Tras la intervencidn quirdrgica y tras un periodo mas o menos largo
de hospitalizacién, el momento cumbre es el regreso a casa. El 48,6% de nuestros/as
informantes otorgan la maxima puntuacién respecto a la dificultad para afrontar dicha

situacion (4 sobre 4), especialmente las madres (57,1%) sobre los padres (37,5%).
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Situacion % sobre total Puntuacion % sobre padres % sobre madres
Diagnéstico 72,2% 4 62,5% 80%
Al nacer 29,7% 4 37,5% 38,1%
Antes intervencion 62,2% 4 43,8% 76,2%
Después intervencion 48,6% 4 37,5% 57,1%
Entrada escuela 27% 3 37,5% 38,1%
Primera salida 29,7% 4 31,3% 38,1%

Tabla n° 17 — Distribucion de puntuaciones obtenidas entre padres y madres a la pregunta de

momentos mas criticos durante el proceso de la enfermedad (Elaboracion propia).

Siguiendo con el cuestionario elaborado, al preguntarles ¢qué cosas le sirvieron de

ayuda al regresar a casa tras la hospitalizacion? se obtuvieron datos similares como

en los casos anteriores. La familia es valorada positivamente por encima del resto de

respuestas. El 16,2 % de nuestros/as informantes asi lo expresan, siendo escasa la

diferencia entre padres y madres. Nuevamente aparece la pareja (8,1%) en

porcentajes similares en ambos miembros de la pareja. A los conceptos ya conocidos

se les une en este caso con un 8,1 % dos aspectos que por si mismo ya representan

el significado de ver a su hijo en casa y con esas palabras asi lo indican: “ver al hijo

sano” y “tener al hijo en casa”. De esta manera obtenemos la tabla siguiente:
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% Respuesta % sobre padres % sobre madres
37,8% No contesta 31,3% 42,9%
16,2% La familia 18,8% 14,3%
8,1% La pareja 6,3% 9,5%
8,1% Ver al hijo sano 12,5% 4,8%
8,1% Tener al hijo en casa 6,3% 9,5%

Informacion 6,3% 4,8%
Sin problemas 6,3% 4,8%
Equipo médico 6,3% 4,8%
El trabajar 6,3% -

Paciencia - 2,7%

Tabla n° 18 - Respuestas y porcentajes obtenidos por los padres y las madres respecto a las cosas
gue le sirvieron de ayuda al regresar a casa tras la hospitalizacion (Elaboracién propia).

Asi recordaba una madre en la conferencia realizada a padres y madres en el Hospital
de Sant Joan de Déu de Esplugues (Barcelona — Espafia) el 26 de enero de 2008:

Recuerdo la forma alegre que cuando el nifio volvié a su casa, besaba a los
mufiecos. Entraba en todas las habitaciones, pero por el contrario encontraba a
faltar el ruido de las alarmas tan frecuentes en la UCI, hasta el punto de
provocarle insomnio (DC: 26.01.2008)

Al preguntarles por las personas que mas le ayudaron en ese momento las respuestas
son mas homogéneas que las observadas en las anteriores, como podemos ver en la

tabla siguiente:
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%

Respuesta

% sobre padres

% sobre madres

40,5%

35,1%

10,8%

8,1%

La pareja

La familia y los amigos

No contesta

Médicos y personal sanitario

Pediatra

La madre

43,8%

43,8%

6,3%

6,3%

38,1%

28,6%

14,3%

9,5%

4,8%

4,8%

Tabla n° 19 - Respuestas y porcentajes obtenidos por los padres y las madres respecto a las

personas que le ayudaron en el momento de regresar a casa tras la hospitalizacién (Elaboracién

Como podemos comprobar la pareja es fundamental en ambos miembros, ocupando

el 40,5% de los casos, con porcentajes sensiblemente superiores para los padres. Con

un porcentaje menor aparece el médico y personal sanitario (8,1%) y con porcentajes

insignificantes el pediatra y la madre de la informante.

Al preguntarles por aquello que mas necesitd, estas son sus respuestas:
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% Respuesta % sobre padres % sobre madres
32,4% No contesta 37,5% 28,6%
16,2% Informacion 18,8% 14,3%
10,8% La familia 6,3% 14,3%
10,8% Relajarse/tranquilidad 18,8% 4,8%

8,1% Apoyo/ayuda 12,5% 4,8%
- Volver a la normalidad - 9,5%
- Apoyo de la pareja - 9,5%
- Trabajar 6,3% -
- Estar los tres juntos - 4,8%
- Organizacién del hogar - 4,8%
- Aprender a conocer a mi hija - 4,8%

Tabla n° 20 - Respuestas y porcentajes obtenidos por los padres y las madres respecto a las cosas
gue precisé en el momento de regresar a casa tras la hospitalizacion (Elaboracion propia).

Nuevamente podemos observar que las respuestas son dispares. Ocupa un lugar
privilegiado la necesidad de informacion (16,2%), seguida de la familia. Llama la
atencion de las manifestaciones de la necesidad de aspectos “animicos” como
relajarse, apoyo, volver a la normalidad; y de forma especial los cambios en el ambito
laboral (trabajo). Efectivamente en muchas de las entrevistas los cambios de horario
adecuandolos a la nueva situacion e incluso la realizacién de estrategias para conciliar
la vida laboral estan presentes. Nos pueden servir de ejemplo los siguientes

fragmentos. En primer lugar un padre nos comentaba la situacién de esta forma:

No, no, porque la vida sigue y tienes que afrontarla como es. Entonces ninguno
hemos tenido que dejar de trabajar, pero si que hemos tenido que tener gente
contratada practicamente hasta hace poco que el chaval no se podia quedar

solo (Padre de afectado — Informante 2103).

Por el contrario una madre nos decia que no habia dejado de trabajar pero por otros

motivos:
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Si, seguir trabajando por que no queda otra. Mafiana por ejemplo... voy los
mediodias, hecho un ratito y a dormir al nifio. Se lo queda mi suegra y yo me
guedo con mi madre, por que el negocio vamos a medias y yo me voy un ratito.
Llego a las dos o asi. Le doy de comer y luego se lo llevo al padre hasta las
seis, 0 sea que segun vaya pasando iremos haciendo... (Madre de afectado —
Informante 2108).

En los fragmentos siguientes podemos observar el cambio que nuestros y nuestras

informantes pueden sufrir ante la nueva situacion de la enfermedad de su hijo:

Nos afect6 tanto, hasta el punto de que yo trabajaba como gerente de una
empresa y como consecuencia de lo que paso, yo trabajo por mi cuenta. Y mi
marido a pesar de las subidas y bajadas de cualquier negocio familiar, se
continla manteniendo en la misma linea de tener su propio negocio. Es la
Gnica manera que nos da libertad para atender a nuestros hijos sin tener que
dar explicaciones a nadie porque mi hijo ha de pasar por el hospital (Padre y

madre de afectado — Informantes 2116 y 2115 respectivamente).

Estuve un afio y medio de baja, afio y medio de baja laboral. Primero al estar al
hospital y después cuando volvi, claro no le podia dejar y cuando poco a poco
lo podia dejar y todos se atrevian un poco...lo explico pues no es fécil.
Entonces me fui a trabajar unas pocas horas y ahora hago cinco horas y mas

no pues no doy para mas (Madre de afectado — Informante 2127).

Un aspecto derivado del abandono laboral, generalmente de la mujer, nos indica otro
aspecto interesante que aparece con frecuencia en las entrevistas. Nos referimos al rol
de la madre como persona principal a la hora de proveer de cuidados al hijo en
cuestion. Asi se demuestra en los fragmentos que siguen al preguntar por las causas

del abandono del trabajo:

Si, porque no me fiaba de nadie, o sea yo no podia dejar a mi hija con cuatro
meses. Después de operarla para mi poder trabajar, si yo no conocia a mi hija
cémo podia que la conocian menos a mi hija. O sea no puedo, era incapaz

(Madre de afectada — Informante 2122).

Yo supongo que las madres y los padres lo llevamos igual porque nuestra hija
es comun. Pero las madres no se, tenemos un sexto sentido, no. No que
normalmente siempre que agraves un poco... N0 que la agraves si no que ves

el problema a lo mejor...hum y te da mas miedo y no se lo ves de otra manera.
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Pienso yo que lo veo de otra manera o discutimos que... (Madre de afectada —
Informante 2122).

Al preguntar a una madre la forma de llevar la situacién por parte de su marido nos

decia:

Bueno el marido no se preocupa tanto como yo. No es que no se preocupe, es
gue... bueno es que todos somos muy diferentes. Claro él se afecta mucho en
las operaciones y no digo que no sufra no, pero en las operaciones y eso
evidentemente como todos pero no piensa nunca como yo (Madre de afectado
— Informante 2127).

Por el contrario el testimonio de la siguiente informante deja claro que en ocasiones el
tener que estar siempre a cargo de un hijo/a con una enfermedad crénica y
especialmente en un diagndstico tan prematuro, la reincorporacién al trabajo es una

liberacion:

Recuerdo que cuando empecé a trabajar fue como...no se, como si me fuera

de vacaciones (Madre de afectada — Informante 2107).

Finalmente al preguntar a nuestros y nuestras informantes por los sentimientos

generados en dicho momento, las respuestas obtenidas son las que siguen:
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% Respuesta % sobre padres % sobre madres
43,2% Alegria/felicidad 56,3% 33,3%
16,2% Miedo - 28,6%
13,5% Tranquilidad 12,5% 14,3%

8,1 No contesta 12,5% 4,8%

- Dudas 6,3% 4,8%

- Otra etapa - 4,8%

- Descanso 6,3% -

- Confianza - 4,8%

- Regreso a casa juntos 6,3% -
Preocupaciéon - 4,8%

Tabla n° 21 - Respuestas y porcentajes obtenidos por los padres y las madres respecto a lo
sentimientos generados en el momento de regresar a casa tras la hospitalizacién (Elaboracion

propia).

Como podemos comprobar los sentimientos se dirigen a dos extremos. Por un lado la
felicidad de salir de una situacion critica (43,2%) o tranquilidad (13,5%). Por el otro al

miedo frente a una nueva situacion (16,2%).

De forma similar en la encuesta realizada durante los meses de marzo y abril de 2005
durante el trabajo de Maestria (Llopis, 2007) y a través de correo y con un total de 86
cuestionario recibidos, las angustias fueron similares a las obtenidas previas a las

entrevistas como podemos ver en la tabla que sigue:
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Angustias %
El peligro de muerte 40,0%
Futuro y riesgo de enfermedad 24,7%
Posibilidad de recidivas 02,3%
Superarlo — no saber que hacer 09,4%
Necesidad de informacion 08,2%
La propia intervencién 07,0%
No contestan 07,0%
Todo 01,1%

Tabla n°22 — Angustias mas frecuentes presentadas por nuestros y nuestras informantes
(Elaboracién propia).

Si bien el sentimiento de alegria esta presente tanto en madres como padres, son
precisamente las madres que hacen referencia al miedo al volver a casa. El miedo a
una muerte prematura o a una situacién de emergencia, crea una necesidad de ser
atendidos rapidamente y de forma continuada por el personal sanitario. Esta atencion
especializada conlleva a una “dependencia hospitalaria” por parte de padres y madres

de afectados. Asi nos lo reflejan los siguientes fragmentos:

Miedo al principio que vuelves a casa. Alla le tenian conectado a un aparato
que le miraban todas las constantes vitales. Entonces dices “respirara, no
respirara” ;A media noche tendra un ataque cardiaco? Nos dijeron que no,
pero claro él estaba muy vigilado y en la casa no lo esta. Como dijéramos un
poco desprotegidos, en el momento que llegas a casa (Padre de afectado —
Informante 2116).
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Al preguntarle como vivia la enfermedad a su regreso a casa, una madre sefalaba:

Mal, me da miedo aunque esta bien. Me da mucho miedo. Miedo a no se qué.
Que le de otro bajén. Muchas veces pienso encontrdrmelo muerto en la cuna.

Me da mucho miedo (Madre de afectado — Informante 2108).

Cuando nuestros y nuestras informantes sefialaban ese “volver a la normalidad”, son
muchos los aspectos que pueden encerrarse en dicho término. Uno de los que se
mencionan abiertamente en algunas entrevistas es la “desatencion” a la que parte de
los miembros del nucleo familiar se ha visto sometidos. Asi nos lo comentaba una

madre respecto a sus otras hijas:

Claro mis nifias lo vivieron muy mal al principio. Estuvieron un afio y medio
viviendo con mi madre y mi padre...con los abuelos y estdbamos... La mayor
tuvo una media depresién porque claro, necesitdbamos ayuda, si, si claro.
Teniamos mucho miedo de que le pasase algo, nada que se muriera y que a

élla le pasase alguna cosa (Madre de afectada — Informante 2127).

(...) Pues bastante. Es muy duro. Sin querer vas dejando de lado a tu pareja.
Hemos llegado a un poco de crisis, pero si, realmente los cambios eran a nivel
de decir bueno... Yo me iba fuera cada fin de semana, te das mucho a la

criatura... (Madre de afectada — Informante 2101).

A pesar de ese volver a la normalidad, la realidad en ocasiones es totalmente distinta.
La “sobreproteccion” tanto de los propios padres/madres como de los hermanos y de
las hermanas es frecuente. Dicha sobreproteccion genera, probablemente de forma
inconciente, estrategias para eludir situaciones del dia a dia por parte de la persona

con una cardiopatia congénita:

Creo que lo sobreprotegemos un poco. Intentamos no hacerlo. Procuramos
hacerlo como un nifio normal y corriente. Claro estds mas encima de las cosas
y claro al tener eso. Mira no se por qué los médicos también te lo dicen: jsobre
todo si tiene alguna cosa venga enseguidaj Apiretal®®, antibiéticos y no se
gué. Lo que sea le puede afectar, y claro estds mas atento a esas cositas. Pero
a nivel de que no haga una cosa... procuramos que haga lo mismo (Padre y
Madre de afectado — Informantes 2134 y 2133).

% Apiretal es el nombre comercial de un farmaco que generalmente se da para la
fiebre.
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A ver, si ha habido, pero lo que pasa es que es inevitable. En mas o menos,
siempre he mirado de llevarlo bien...de normal. Yo no pienso por ejemplo, que
el nifio vea...yo que se, que la nifia es diferente a él, no lo pienso (Madre de
afectada — Informante 2111).

Finalmente respecto a la relacion que se establece entre hermanos, de los que uno
padece la cardiopatia congénita u otra enfermedad, la Sra. Moratalla® realizé6 una
conferencia en el Hospital de Sant Joan de Déu bajo el titulo Los hermanos de los
nifios con cardiopatia ¢ Como lo viven? ( DC: 28.02.2009).

En dicha sesién queda patente que la socializacion de los nifios empieza por los
propios hermanos. Con los hermanos se comparten celos pero también afecto. Existe
la incondicionalidad de estar cuando haga falta. Al mismo tiempo se establece una
competicibn y en consecuencia negociacion. La Sra. Moratalla sefialaba que existen
diferencias en funcién de cual de los hermanos/as padece la enfermedad. Si el nifio
con cardiopatia es el mayor, el hermano menor nace con la existencia de la
“enfermedad” en casa. Por el contrario si quien padece la enfermedad es el menor, el
hermano mayor padecera la situacion naciendo un sentimiento de “obligacion de
ayuda” hacia el afectado. Bajo un sentimiento de culpabilidad el mayor evitara las

peleas.

Los hermanos que no padecen la enfermedad pueden presentar dos actitudes
extremas. Por un lado los que la Sra. Moratalla define como “hermanos olvidados”. En
este caso los padres focalizan su atencién en el nifio enfermo. Esta situacion provoca
una sensacién de exclusion y favorecera a la aparicion de conductas que denotaran la

necesidad de llamar la atencion.

En el otro extremo aparece la actitud de “hermano parentalizado”. En este caso el
hermano sano puede encargarse de cuidar a su hermano enfermo. En contraposicion

el hermano sano ve como sus necesidades no son atendidas por sus padres.

Tras dicha exposicion, se establecié un debate que dejaba a la vista los temores que
padecen padres y madres en la situacion que nos ocupa. (1) Existe un miedo a las
peleas y agresiones entre hermanos, (2) aparecen conductas autistas, (3) existen
diferencias entre nifios operados o que no lo han sido — enfermedad invisible — y (4)

aparecen sentimientos de culpabilidad.

% La Sra. Teresa Moratalla es psicoterapéuta del Hospital Sant Joan de Déu.
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Nuevamente, a través de los distintos fragmentos expuestos podemos sefalar que la
vuelta a casa es un momento ansiado, en la que la felicidad se ve eclipsada por

nuevos temores y donde la familia y la informacién vuelven a ser importantes.

A nivel laboral hemos podido evidenciar algunos de los posibles cambios que una
enfermedad crénica pueden generar. A su vez estos cambios generan estrategias
distintas en funcion de cada persona, siendo generalmente las madres quienes sufren

las consecuencias mas inmediatas a la situacion: dejar de trabajar.

Por ultimo, la relacién entre hermanos vendra marcada por la enfermedad cardiaca. Se
establecen distintas actitudes que pueden acabar en una sobreproteccion familiar
hacia el afectado y en consecuencia modificandose el proceso natural de socializacién

del nino.

En el capitulo siguiente seguiremos con el “itinerario vivencial de la enfermedad”. La
entrada en la escuela o en el mundo laboral es una de las preocupaciones generadas

entre los padres y las madres como podremos seguir observando.
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EL RIESGO DE EDUCAR

Yo no soy un problema, soy un nifio.

DC: 5.04.2008

Otra de las preocupaciones de los padres y de las madres se dirige a la incorporaciéon
de su hijo o hija en la escuela. Si en condiciones normales la separacién del nifio de
sus padres provoca angustia, en el caso de nifios/as con una cardiopatia congénita se
ve agravada. En el cuestionario realizado y al que hacemos referencia constantemente
(Anexo n° Ill) la “entrada en la escuela” arroja el porcentaje mas bajo de dificultad para
afrontar dicho momento (27%). Asi lo podemos observar en la tabla a la que hacemos
mencion constantemente. En ella vemos que los porcentajes son similares entre

padres y madres.

Situacion % sobre total Puntuacion % sobre padres % sobre madres
Diagnostico 72,2% 4 62,5% 80%
Al nacer 29,7% 4 37,5% 38,1%
Antes intervencion 62,2% 4 43,8% 76,2%
Después intervencion 48,6% 4 37,5% 57,1%
Entrada escuela 27% 3 37,5% 38,1%
Primera salida 29,7% 4 31,3% 38,1%

Tabla n° 23 - Distribucion de puntuaciones obtenidas entre padres y madres a la pregunta de

momentos mas criticos durante el proceso de la enfermedad (Elaboracion propia).
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La escuela

A pesar de no ser un tema que durante las entrevistas realizadas tanto a padres como
madres hayan sido tratados con profundidad, si ha sido tema de debate en “Trobades”
y conferencias dirigidas a padres y madres. En la Trobada realizada en el 2008, el
tema central fue precisamente la Escuela y la familia. Bajo el titulo “Quand tu dius si, jo
dic no’, M? Jeslis Comelles®” diferenciaba la ensefianza de la educacion. La
enseflanza se realiza desde la escuela, mientras que la educacion debe realizarse
desde la propia familia y nunca al revés. Ambos espacios son entidades de
socializacion y en consecuencia socializacion, educacion y ensefianza forman tres
circulos que se unen entre siy en los que la familia tiene un papel especial. La propia
conferenciante destacaba que los padres podian clasificarse en funcion de su actitud:
(1) aquellos que informan a sus hijos (2) los que orientan (3) los que aconsejan y
finalmente (4) los que educan. (DC: 5.04.2008).

De una forma similar se trataba el tema en la conferencia realizada el 14 de noviembre
de 2009 en el Hospital de Sant Joan de Déu, bajo el titulo “La vida a l'escola” y
expuesta por personal de AACIC. En esta conferencia se ponia de manifiesto por un
lado las necesidades de las escuelas ante un nifio con una enfermedad cardiaca. Por

otro las necesidades de tales escuelas.

Fundamentalmente la comunidad escolar se encuentra con una serie de problemas

importantes:

1. La falta de informacion respecto a las cardiopatias congénitas y sus

repercusiones.
2. La falta de informacién respecto a cada caso en concreto.
3. Problema sobredimensionado.
4. Dificultad para poder reconocer la problematica.

5. Necesidad de proteccion ante las responsabilidades profesionales.

3" M2 Jests Comelles es doctora en Psicologia y profesora de la Universitat Autbnoma
de Barcelona, que ha participado en distintos programas de radio y television.

221



PATRONES DE CAMBIO EN LAS FAMILIAS CON NINOS CON CARDIOPATIAS CONGENITAS

En consecuencia la escuela necesita basicamente informacién el los siguientes temas:

1. Como puede afectar la enfermedad en el aprendizaje del alumno.

2. Cuél es su prondstico.

3. Posibilidades de realizar actividades fisicas.

4. Cual debe ser el nivel de exigencia al alumno/a.

5. Con qué dificultades se pueden encontrar en el dia a dia.

6. Posibilidad de riesgos.

7. Actitud ante el absentismo escolar.

8. Qué hay que vigilar en las salidas y colonias.

Es por todo ello que la comunidad escolar actua bajo un principio de “ensefianza

defensiva” muy similar a la que ejercen los profesionales sanitarios y por motivos

obvios.

Siguiendo con las preguntas realizadas en nuestro cuestionario, podemos observar un

porcentaje muy elevados de informantes que no responden a algunas de las

preguntas. Ello se debe generalmente a que sus hijos son pequefios y alin no estan

escolarizados. En ocasiones la escolarizacién se ve retrasada precisamente por el

miedo de sus padres a cualquier eventualidad asociada a la cardiopatia.

Al preguntarles por aquellas cosas que les sirvieron de ayuda en el momento de

incorporarse su hijo/a a la escuela, obtenemos los siguientes resultados de la tabla

siguiente:
% Respuesta % sobre padres % sobre madres
48,6% No contesta 37,5% 57,1%
8,1% Apoyo de los educadores 6,3% 9,5%
5,4% Sin problemas 6,3% 4,8%
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5,4% El nifio 6,3% 4,8%
5,4% No estar pendientes del nifio 6,3% 4,8%
- AACIC - 4,8%
- Paciencia - 4,8%
- Familia - 4,8%
- Hablar con otros padres 6,3% -
- Conocer la escuela - 4,8%
- Apoyo médico 6,3% -
- Saber que se iba a relacionar 6,3% -
- Su voluntad 6,3% -
- Saber que obrdbamos bien 6,3% -
- Madre 6,3% -

Tabla n° 24 - Respuestas y porcentajes obtenidos por los padres y las madres respecto a las cosas
qgue le sirvieron de ayuda en el momento de la incorporacion de su hijo/a a la escuela (Elaboracion

propia).

Las respuestas son muy heterogéneas, pero no por ello menos interesantes.
Generalmente coinciden padres y madres en los mismos aspectos. Llama la atencion
gue aparece AACIC como ayuda en dicho momento aunque sélo aparece en un
porcentaje muy pequefo. Efectivamente la Asociacion desarrolla un programa de
informacién a las escuelas que lo soliciten o que se produzca una demanda inicial en
la propia familia. La Asociacion basa su asesoramiento en cuestion de tratamiento,
intervenciones quirargicas, medicacién habitual que siguen los/as afectados/as, pero
también en aspectos de aprendizaje y relacion escuela-familia. De esta manera se
consigue disminuir la ansiedad tanto a profesionales educativos como a padres y

madres.

En las respuestas se evidencia la importancia y en consecuencia de la preocupacion
por aspectos relacionales de los nifios, la informacién previa y el apoyo de los

profesionales de la educacion.
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Cuando se pregunta por aquellas personas que ayudaron en el momento de
incorporarse a la escuela destaca el rol de los profesores y educadores por encima de
la pareja y la propia familia del informante, especialmente para las madres que arrojan
porcentajes superiores respecto a los padres (33,3% y 25% respectivamente).

% Respuesta % sobre padres % sobre madres
32,4% No contesta 37,5% 28,6%
29,7% Profesores/educadores 25,0% 33,3%
13,5% Pareja 12,5% 14,3%
13,5% Familia 18,8% 9,5%

- El nifio 6,3% 4,8%

- AACIC - 4,8%

- Sin necesidad - 4.8%

Tabla n° 25 - Respuestas y porcentajes obtenidos por los padres y las madres respecto a las
personas que les ayudaron en el momento de laincorporacién de su hijo/a a la escuela

(Elaboracién propia).

De forma similar se responde a la pregunta de qué fue lo que mas necesité en ese
momento. El rol de los profesores evidentemente es fundamental (10,8%) como

podemaos observar en la siguiente tabla:

% Respuesta % sobre padres % sobre madres
48,6% No contesta 50,0% 47,6%
10,8% Apoyo de los profesores 12,5% 09,5%
8,1% Informacion - 14,3%
8,1% Nada 12,5% 4,8%

- Explicar a los profesores - 9,5%

224



PATRONES DE CAMBIO EN LAS FAMILIAS CON NINOS CON CARDIOPATIAS CONGENITAS

- Personal preparado 6,3% -
- Conocer la escuela - 4,8%
- Seguridad en lo que se hace 6,3% -
- Paciencia 6,3% -
- Comprension 6,3% -
- Apoyo de la pareja - 4,8%
- Ayuda para la rehabilitacion - 4,8%

Tabla n° 26 - Respuestas y porcentajes obtenidos por los padres y las madres respecto a lo que
mas necesitd en el momento de laincorporacion de su hijo/a a la escuela (Elaboracion propia).

A pesar de ello no siempre la respuesta obtenida de los profesionales de la educacién
es la esperada como asi nos lo explican nuestros y nuestras informantes en los

fragmentos que siguen:

Para que me cogieran al crio, de entrada me hicieron la putada madre y me
dejan sin plaza en el colegio. Yo bajé en navidades que el crio... en vez de que
me lo metieran en P3, que es lo que al nifio le correspondia, yo necesitaba que
me lo metieran en guarderia. Entonces bajo con el informe de AACIC que
también estuvieron ellos con el informe de todo el problema que tenia el nifio.
(...) Asi que en ese sentido si que tienes muchos... Si todo es muy bonito jtu
tranquila, no pasa nadaj pero a la hora de la verdad no, entonces te da rabia
gue hagan eso, que te lo discrimen de esa manera. Te das cuenta que no
guieren niflos con problemas (Padre y madre de afectado — Informantes 2142 y
2141).

Pues cuando yo fui a matricular a mi hijo, ya habiamos...yo ya habia entregado
la documentacion que me pedian y todo. Bueno cuando ya habia firmado la
matricula y cuando ya se suponia que mi hijo entraba al otro dia a estudiar, he
mostrado el informe médico...y me dijo jy bueno falta el informe médicoj -
icomo que el informe médicoj si porque el nifio tiene un problema de
cardiologia, una cardiopatia congénita. (...) Vale, vale, no siga mas hasta que
no estudie este caso. El nifio no puede ingresar en la escuela (Madre de

afectado — Informante 2105).
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Finalmente al preguntar por los sentimientos que se generaron a la hora de entrar su

hijo/a a la escuela por primera vez, estas son las respuestas que se obtuvieron:

% Respuesta % sobre padres % sobre madres
32,4% No contesta 37,5% 28,6%
21,6% Alegria 25,0% 19,0%
10,8% Miedo/inquietud 6,3% 14,3%
10,8% llusion/esperanza 25,0% -

- Desahogo 6,3% 4,8%

- Hacerse grande - 4,8%
- Poder relacionarse - 4.8%
- Esperar la normalidad - 4.8%
- Sentirse mal - 4.8%
- Expectativas - 4.8%
- Seguridad - 4,8%
- Preocupacion - 4,8%

Tabla n° 27 - Respuestas y porcentajes obtenidos por los padres y las madres respecto a los
sentimientos generados en el momento de laincorporacion de su hijo/a a la escuela (Elaboracion

propia).

Como podemos comprobar existen diferencias entre las respuestas ofrecidas por los
padres y las de las madres. Los padres valoran de forma mas positiva la entrada en el
colegio. Asi indican que sintieron alegria, ilusiébn y desahogo entre otras respuestas.

Por el contrario las madres dirigen sus respuestas a sentir miedo o inquietud.

En los siguientes fragmentos podemos comprobar uno de los aspectos que surgen en
debates y entrevistas haciendo referencia a aspectos de normalidad frente a la

anormalidad.

(...) me da miedo porque entonces temo. Si llevo al nifio a esas colonias
reconozco que mi nifio tiene eso. A veces quieres que sea todo normal.
Entonces si lo llevo a unas colonias para... , bueno para nifio diabético es por
gue reconoces que es diabético y aunque estoy todo el dia pensando...mi nifio
no esta, es sano completamente. Parece que si lo llevas a sitios donde hay

nifilos que estan igual que él, le agravas la enfermedad. Es decir lo haces como
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mas enfermo de lo que esta (...) Es aquello, bueno cada uno se engafia como

quiere (Madre de afectado — Informante 2137).

Yo lo veo totalmente normal, como si no tuviera nada. Para mi, para esta casa,
el problema este no deja de ser una enfermedad...un tratamiento como una
enfermedad cronica o sea, todos son medicamentos. Ademas ya se cuida él.
No hay que estar pendiente de que se tome el Sintrom®%®* o que se tome lo
otro. Ya se encarga €l. Tiene vida normal, amigos, sale a la calle, va al colegio,
hace un poco de deporte, que no mate pero suficiente. Hace una vida
totalmente normal y yo no veo que pueda tener problemas en el trabajo...
(Padre de afectado — Informante 2103).

Precisamente en el primer fragmento surge un nuevo aspecto a tener en cuenta. Nos
referimos a los nuevos temores que nacen en el momento que se plantea la asistencia

a “colonias” organizadas por la propia escuela u otras entidades.
De colonias

Durante la observacion de campo realizada en nuestra investigacién, uno de los
momentos en que se presenta una mayor inquietud en “abandonar a sus hijos” para
realizar alguna actividad, se produce cuando se presenta la posibilidad de “ir de

colonias”.

Sin duda para los padres y para las madres, el principal temor estaba relacionado con
una emergencia de fatales consecuencias, pero la presencia de un médico
permanente en una casa de colonias no garantiza una mejor atencién ante una

situacion extrema.

Uno de los aspectos surgidos a partir de las aportaciones de las personas asistentes
en la Trobada realizada en el 2007, fue el aumento de la autoestima de partir de la
asistencia a unas colonias de los afectados y la comunicacién entre iguales. Dos
jovenes a la charla, afectados por una cardiopatia congénita nos hacian reflexionar
ante la siguiente pregunta: ¢quién no es anormal?, dicho de otra manera quién no

tiene una deficiencia.

Es por ello que es necesario reflexionar respecto a la sobreproteccion que tanto

madres como padres realizan sobre sus hijos, sin contar con la opinion de éstos. Tanto

% Sintrom es la marca comercial de un medicamento descoagulante sanguineo.
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el nifio como la nifia que padece una cardiopatia congénita se siente diferente frente a
sus compafieros de clase o amigos. En ocasiones presentan niveles de autoestima
bajos, conviviendo con la enfermedad a veces “invisible” y otras, presentando un
verdadero mapa de cicatrices. A su regreso de unas colonias, demuestran ilusion por
todo lo que en éllas ha ocurrido. Se sienten iguales con el resto de amigos,
descubriendo que no tienen grandes diferencias con el resto pero si que presentan
determinadas limitaciones. Traspasan el umbral de nifio “enfermo” a adolescente

“sano”. Su enfermedad invisible durante unos dias ha pasado a visibilizarse.

De esta manera podemos sefialar que Van Gennep, nuevamente no se ha
equivocado. Se evidencia una etapa inicial donde existe una separacion del afectado
respecto a sus padres, en la que predominan conceptos tales como: anormalidad,
diferencia, invisibilidad, nifiez. A continuacién el nifio o la nifia entra en una fase de
transicion, en la que todos son iguales, es decir la realizacion de las propias colonias.
Finalmente la fase de reincorporacion corresponde al regreso al propio hogar. A
diferencia de la fase inicial los conceptos varian enormemente. No se habla de
anormalidad sino por el contrario ahora se habla de normalidad. La diferencia deja
paso a la igualdad. Su enfermedad se ha visibilizado y en consecuencia estamos
delante de una socializacion de la misma. Asi podemos realizar la tabla siguiente en la

que observamos los cambios que se producen tras una actividad de este tipo.

FASE SEPARACION FASE TRANSICION FASE INCORPORACION
Anormalidad. Normalidad.

Diferencia. Igualdad.

Nifiez. Adolescencia.

Enfermedad invisible. REALIZACION DE Enfermedad visible.

Rechazo social. LAS COLONIAS Aceptacion social.

Baja autoestima. Autoconfianza.
Sobreproteccion familiar. Autoresponsabilidad.
Negacioén de la enfermedad. Aceptacion de la enfermedad.

Tabla n°28 Aspectos de la cardiopatia congénita bajo la perspectiva de Van Gennep (Elaboracién

propia).
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Ejercicio y deporte

Relacionando la salida de colonias, podemos incorporar un nuevo aspecto a tener en
cuenta. Es precisamente la realizacion de ejercicio fisico o deporte por parte de
afectados y afectadas. Segun los propios especialistas, es necesario distinguir entre el
ejercicio y el deporte, especialmente cuando se habla de deporte de competicion.
Tratar el tema de las actividades fisicas es una constante en las Trobades, o como
tema de discusion en los grupos de padres/ madres o de afectados/as. El miedo a que
una persona con cardiopatia no pueda realizar una actividad fisica esta presente. Es
por dicho motivo que se recomienda la realizacién de ejercicio fisico y deporte
adecuandolos a las propias caracteristicas de la cardiopatia congénita de cada caso.
Entre padres y madres ademas existe miedo a una posible parada cardio-respiratoria
como consecuencia de un sobreesfuerzo, miedo que también viene apoyado por los

medios de comunicacién frente a casos ocurridos entre deportistas de élite.

En ocasiones la angustia de padres y madres se transmite a afectados y afectadas,
originando situaciones distintas. En una de las sesiones realizadas con el Grup de
Joves, se tratd el tema que nos ocupa. Las diversas asistentes en esa sesion,
mostraban diversas actitudes frente al ejercicio fisico por parte de las propias
afectadas y de sus padres y madres. Tales actitudes se dirigian desde sentirse
desplazadas por sus amigos de colegio al no realizar la gimnasia, hasta inventarse mil
y una excusas para no realizar la actividad. En otro caso nuestra informante sefialaba
que hacia lo que su madre queria al respecto, dicho de otra manera “se dejaba llevar”.
De esta manera sus padres estaban tranquilos pensando que la nifia no hacia un
sobreesfuerzo y la nifia no hacia dicha actividad (DC 2 de marzo de 2007). De esta
manera podemos realizar un sencillo esquema en el que podemos observar el

resultado que bien podria obtenerse de la actitud tomada por ambas partes:

Afectados/afectadas Afectados/afectadas
SI-SI SI. NO
Padres/madres
Acomodaciéon de ambas Conflicto entre ambas
NO - SI NO - NO
Padres/madres

Conflicto entre ambas

Acomodacién de ambas

Tabla n® 29 Relacidn entre las distintas actitudes posibles frente a la separacién de los afectados

y de las afectadas respecto a sus progenitores (Elaboracion propia).
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Es decir, cuando una de las dos partes no desea realizar una actividad fisica, se
producira un conflicto entre las partes, mientras que si ambas se ponen de acuerdo en
que se haga la actividad o por el contrario que no se realice, se creara una situacion

cémoda evitando tal conflicto.

En definitiva como sefialan los médicos especializados en Medicina del Deporte, existe
angustia desmesurada por parte de padres y madres en relacién a la actividad fisica
de sus hijos/as. Una de las causas probables es el miedo a un sobreesfuerzo que se
acentla con la falta de informacion potenciada en ocasiones desde los propios centros
escolares. Tales especialistas inciden en la necesidad de que la persona afectada
debe saber gestionar su propio cuerpo y al mismo tiempo es necesaria la auto

responsabilidad del nifio en saber cuando debe parar (DC 5 de abril de 2008%).

Podemos concluir sefialando que si bien la incorporacion en la escuela no se valora
como una situacion excesivamente critica, no esta ausente de la mente de los
progenitores. Asi nos lo demuestra cuando observamos los resultados obtenidos en
las encuestas y el tratamiento del tema en dos actividades organizadas por la propia

Asociacion.

La escuela precisa de una informacion adecuada en relaciébn a las cardiopatias
congénitas. Con una buena informacién se evitaria una ensefianza defensiva, en la
que el profesorado veria al nifio como un alumno mas pero que padece una
enfermedad sin mayores repercusiones. A su vez la existencia de dicha informacion
favoreceria a una mejor comunicacion entre profesorado y padres de tales

afectados/as.

La incorporacion a la vida escolar marca una linea divisoria entre la “anormalidad” y la
“‘normalidad”. Los avances de los nifios en la escuela favorecen a que sus
progenitores no vean al niflo como un problema y de esta manera minimizan la
angustia producida. Progresivamente con el crecimiento del niflo, nuevos retos
aparecen tanto para padres y madres como para los propios afectados. El nifio o la
nifia poco a poco se socializan con el resto de alumnos/as. Las colonias marcan un

antes y un después. La enfermedad deja de ser invisible y tanto afectados como sus

% El tema del esfuerzo fisico fue tratado en la Trobada realizada el dia 5 de abril de
2008 en la poblacién de El Masnou. El tema se traté bajo la conferencia titulada “Del
Dragon Kan al zapping”. Nuevamente en la sesién de Padres que la Asociacion realiza
en el Hospital de Sant Joan de Déu, realizada el dia 16 de octubre de 2010, se trato el
mismo tema, llegandose a conclusiones similares.
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progenitores se dan cuenta que a pesar de la existencia de un riesgo, €s un paso mas

al que hay que enfrentarse.

Respecto al ejercicio fisico tan solo indicar que siempre debe adecuarse a la
cardiopatia congénita en cuestion. No es necesario llegar a altos niveles de
competicion. A pesar de ello una buena informacion y pruebas adecuadas desvelaran
dudas y eliminaran preocupaciones, que no deben ser otras que las que se tendrian

con un nifilo que no padece una enfermedad.
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UNA PARTIDA DE BILLAR

El miedo es natural en el prudente, y

el saberlo vencer es ser valiente.

Alonso de Ercilla y Zufiga (1533 —
1594)

A través de las entrevistas y cuestionarios, hemos podido comprobar que nuestros y
nuestras informantes exponen sus sentimientos y los cambios que como consecuencia
de la enfermedad de sus hijos se han producido. Algunos de tales sentimientos los
hemos podido ver en el propio marco teérico de esta investigacion. Asi encontrdbamos
fragmentos que hacen alusion a la ira, al enfado o0 a un sentido de culpabilidad que

conformaban el proceso de duelo personal de cada informante.

En el presente capitulo podremos observar los sentimientos que exponen tanto padres

como madres, asi como los cambios en el dia a dia que afirman que se han producido.

Pero antes es necesario sefialar que el miedo es la anticipacién a un peligro. En
ocasiones la persona prefiere no saber que va a pasar para evitar un enfrentamiento
previo a la situacion. Es la conocida teoria del avestruz que esconde la cabeza cuando

se ve amenazado. Asi José Antonio Marina (2006) sefala al respecto que:

Todo lo que un sujeto considera que puede causarle un mal de cualquier tipo —
desde la muerte hasta la incomodidad — puede convertirse en un peligro (2006:
110).

Otro de los términos que aparecen en muchas de las entrevistas e incluso en los

propios cuestionarios es el término de angustia. Asi la define Giddens:

La angustia es el correlato natural de cualquier tipo de peligro. Esta causada
por las circunstancias perturbadoras o por la amenaza de que se produzcan,
pero ayuda también a dar respuestas adaptativas y tomar nuevas iniciativas
(Giddens, 1997: 24-25).

A su vez y siguiendo al mismo autor entenderemos como culpa a:

La culpa es una manifestacién provocada por las angustias asi estimuladas. La
culpa es angustia provocada por el miedo o la trasgresién, cuando los

pensamientos o actividades de las personas no estan a la altura de las
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expectativas de caracter normativo (...) Algunos autores han mantenido que
mientras la culpa es un estado de angustia privado, la vergiienza es un estado
de angustia publico (Giddens, 1997: 87).

La muerte estd presente de forma permanente en las entrevistas y cuestionarios.
Podriamos usar la metafora de que la vida es como jugar al billar americano. La
partida consiste en meter el mayor nimero de bolas en las troneras de la mesa de

juego excepto una, la bola negray si te toca...
Cambios del dia a dia

En el cuestionario realizado a nuestros y nuestras informantes y al que hacemos
constancia en cada capitulo (Anexo Ill) son numerosas las respuestas que aparecen.
Generalmente se dirigen a aspectos de la vida cotidiana y se valoran muchas veces de

forma positiva. Entre tales respuestas, estas son algunas de las obtenidas:
e Se valora mas la familia.
e Se entablan nuevas relaciones.
¢ Menos importancia a las necesidades materiales.
o Despego a las cosas materiales.
e Se prioriza la vida familiar al trabajo.
e Se sale mas al aire libre.
e Se pierde el miedo a la muerte.
Por el contrario como aspectos negativos estos son algunas de las respuestas:
o Miedo al estar lejos del hospital preparado para atenderle.
e Dejar de trabajar/reduccion de la jornada laboral.
e Adaptar la vida laboral a las necesidades de los hijos.
e Muchas visitas al hospital.

e Cambio en las vacaciones.
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e Repercusion en el trato con el resto de hermanos.

e Limitaciones en general.

o Dependencia de la medicacioén del nifio para los momentos de ocio.
e Problemas con la familia al no comprender la situacion.

e Cambios de planes de futuro.

Los resultados obtenidos al preguntar si se ha visto modificada su vida diaria como

consecuencia de la enfermedad de su hijo es la que sigue:

% general % sobre padres % sobre madres
Sl 56,8% 62,5% 42,4%
NO 43,2% 37,5% 47,6

Tabla n°30 - Distribucién de puntuaciones obtenidas entre padres y madres a la pregunta de
Posible modificacién de su vida diaria como consecuencia de la enfermedad de su hijo/a
(Elaboracién propia).

Como podemos comprobar a nivel general la mayoria de nuestros/as informantes
sefalan afirmativamente que les ha cambiado la vida, pero son los padres quienes
arrojan mayor proporcion que las madres. Asi podemos tomar los fragmentos que
siguen y en los que podemos ver algunos de los cambios que aparecen en los

cuestionarios:

Te cambia la vida porque tienes que hacer otro ritmo. Ya no es el dia a dia de
cada dia, porque tu no programas un dia...voy a hacer esto y lo otro. Un dia
tienes médico u otro dia tienes psicélogo. Otro dia tienes que ir aqui, tienes que
hacer otra prueba. Entonces va a ritmo de... entonces te cambia todo ( Madre

de afectado — Informante 2141).

Pues mucho. Hablamos de tenerlo todo programado a tenerlo todo al dia. O
sea, programabas nada para mi al dia siguiente. O sea lo que estabas
esperando a ver que hacemos... mafiana hay que correr y al final te

acostumbras, ¢no? (Padre de afectado — Informante 2103).

Sinceramente si, sinceramente si...queremos creer que no. Eso es lo que
gueremos creer y creemos que lo llevamos bastante bien, pero creo que si nos

ha cambiado. Cuesta ver a tu hijo al lado, a un nifio de su edad. También
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hemos coincidido que amigos, conocidos nuestros, gente que nos juntdbamos
han tenido hijos mas o menos por ese tiempo y son todos de la misma edad y
hay mucha diferencia entre los demas...entonces cuesta meterte otra vez. No
quieres verlo distinto y lo que haces es apartarte un poco y si que hemos
cambiado un poco el entorno de amistades. Si que lo hemos cambiado (Padre
de afectado — Informante 2129).

Sentimientos y preocupaciones

Siguiendo con el mismo cuestionario, al solicitar a nuestros informantes que valoraran
de 1 a 4, siendo 1 nada y cuatro mucho un listado de preocupaciones suscitadas
durante la enfermedad de sus hijos, los resultados obtenidos fueron los siguientes:

Concepto % Punt. % sobre padres % sobre madres
Sufrimiento psicolégico 51,4 % 4 43,8% 57.1%
Sufrimiento fisico. 75, 7% 4 68,8% 81,0%
Aceptar la enfermedad. 40,5% 4 31,3% (valor 1) 61,9%
Discriminacion de compafieros. 32,4% 1 50,0% 38,1% (valor 4)
Retraso escolar. 32,4% 3 31,3% 33,3%
No poder hacer actividades. 27,0% 4 31,3% (valores 1y 2) | 33,3%
Ritmo de vida. 35,1 % 1 37,5% 33,3% (valores 1-4)
No saber actuar. 54,1% 4 37,5% 66,7%
Posible sobreproteccion. 32,4% 3 43,8% 38,1% (valor 4)
Futuro laboral. 29,7% 4 31,3% (valor 2) 33,3%
Muerte del hijo. 78,4% 4 56,3% 95,2%
Repercusion de la sobreproteccion. 29,7% 2 25,0% (valores 2 - 3) | 33,3%

Tabla n° 31 - Respuestas y porcentajes obtenidos por los padres y las madres respecto a los

sentimientos y preocupaciones ffrente a la enfermedad de su hijo/a (Elaboracién propia).

Como podemos comprobar la mayoria de informantes dan la maxima valoracion a

preocupaciones tales como la posibilidad de la muerte de su hijo (78,4%), el
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sufrimiento fisico (75,7%), no saber actuar (54,1%) y finalmente el sufrimiento
psicolégico de su hijo/a (51,4%). Pero si analizamos los datos teniendo en cuenta el
género, las madres arrojan porcentajes superiores respecto a los padres. En el caso
de la muerte, las madres doblan a los padres (95,2%) otorgando la maxima
puntuacion. Lo mismo ocurre respecto al sufrimiento fisico (81%), no saber actuar
(66,7%), aceptar la enfermedad por parte del hijo (61,9%) y el sufrimiento psicolégico
(57,1%). De esta manera podemos comprobar como las madres se sienten mas
angustiadas con aspectos del dia a dia, mientras que los padres tienden a
preocuparse pos aspectos relacionales de sus hijos.

En el fragmento siguiente podemos comprobar que las reacciones pueden ser distintas

como aquel avestruz que esconde la cabeza bajo tierra o la mantiene fuera:

Claro hace cinco afos, hace cinco afios casi estoy por tirarme por el
balcédn...tenia ganas de llorar en cualquier rincén, no me salia... (Padre de

afectado- Informante 2118).

Si, yo también digo que a lo mejor no veo hacer la comunién a mi nifio, pero es
gue ahora ya yo pienso que después de tanto palo es... poco a poco sabes,

dices, quince afios, no, poco a poco (Padre de afectado — Informante 2118).
La muerte

De la muerte hemos podido hablar extensamente en el marco tedrico de esta tesis. A
pesar de que ha sido y sigue siendo un tabl para muchas personas, nuestros
informantes conviven con esa posibilidad. Hablan de ella con la naturalidad que
permite la situacion aunque no sabemos si eso significa que se ha creado un escudo
protector ante dicha posibilidad. La muerte, como hemo dicho, aparece en los

cuestionarios y por supuesto en las entrevistas

En el cuestionario realizado en el marco del trabajo de maestria (anexo n° Il) el cual
fue enviado por correo a 400 personas, obteniéndose una respuesta del 21,5%, la
principal angustia senalada fue el “peligro de muerte” especialmente entre las madres.

Asi lo observamos en la tabla siguiente:
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% Total Angustia % sobre padres | 9% sobre madres
39,5% Fundamentalmente el peligro de muerte 32,4% 44,8%

24,4% El futuro del afectado y de los riesgos de la enfermedad 27% 22,4%

9,3% No poder superarlo/ no saber que hacer. 8,1% 10,2%

8,1% Necesidad de informacion, tratamiento, consecuencias 10,8% 6,1%

8,1% No contesta. 10,8% 6,1%

6,9% La propia intervencion quirudrgica. 5,4% 8,1%

2,3% Posibilidad de recaidas. 2,7% 2%

1,1% Todo. 2,7% -

Tabla n°32 — Porcentajes y respuestas obtenidas por padres y madres respecto a sus principales

angustias frente a la enfermedad de su hijo/a (Elaboracion propia).

Pero més que datos estadisticos, adquieren especial importancia las palabras de

nuestros y nuestras informantes. Tras ellas hay dolor, tristeza, emotividad; que

contrastan con la alegria de ver a su hijo o a su hija crecer pensando en ocasiones en

una nueva intervenciéon quirdrgica. De esta manera incluiremos fragmentos de

entrevistas y las respuestas a la pregunta del cuestionario citado en el que se

preguntaba abiertamente ¢Qué fue lo que mas le angustié al conocer el diagnéstico

definitivo de la enfermedad de su hijo/a? Primeramente sefialaremos algunas

respuestas breves aparecidas:

La incertidumbre/posibilidad de su no supervivencia (subrayaba el no).

o La posibilidad de perder a mi hija.

o Muy pocas esperanzas de vida.

) La muerte.

. Su vida.

Que le daban pocos dias, meses de vida y que la perderia.
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o Perder a mi hijo.
o Mi angustia es que se muera demasiado joven.
o Que mi hijo pudiera morir antes que yo.

Algunas de las respuestas fueron mas extensas y en la misma direccion:

Impotencia, que pueda morir en cualquier momento, que su vida fisica y moral
tendria que manejarla con cuidado; normal del todo no va a ser, pero confio

gue después de la cirugia todo va a salir bien (cuestionario recibido n°® 13).

Lo mas angustioso fue el pensamiento de la posibilidad de perder a mi hijo.
También un paralizados sensacién de culpabilidad de haber traido al mundo un

ser inocente gque ya al nacer estaba sufriendo (Cuestionario recibido n° 65).

El no saber realmente el peligro que corriamos con la vida de nuestra hija,
nadie que nos indicara cuando hay que correr. Yo como padre padezco mucho

de noche (Cuestionario recibido n° 85).

En la mayoria de entrevistas aparece el tema de la muerte. Sirvan de ejemplo los

siguientes fragmentos:

Yo también digo, a lo mejor no veo hacer la comuniéon a mi nifio, pero es que
ahora ya yo pienso que después de tanto palo es... (Padre de afectado —
Informante 2118).

Y si bueno, indecision también, claro. Pues no sabes lo que significa todo esto.
No sabes si de aqui a quince dias pasara algo y no habra nifio... y esta

indecisién continua... (Madre de afectado — Informante 2133%).

Porque si esto no sale bien y se va a morir no le voy a coger tanto carifio como
va esto, y como era tan grave lo que tenia... luego después de la operacion.
(...) A cada momento pienso que podria morirse, nada, dices por qué se tiene

gue morir si esta... (Madre de afectado — Informante 2137).

Exacto, el temor de que pueda quedarse...evidentemente lo tienes y el dia que

no lo tenga... Lo que pasa es que hay una parte de tu cerebro que dice vamos

40 Traduccion realizada de la entrevista en catalan.
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a aparcar ese sentimiento y vamos a dedicarlo a otro. Hay una parte de ti que a
lo mejor puede pensar en un momento dado de que la bola negra también esta
en el bombo y te puede tocar a ti... (Padre de afectado — Informante 2142).

Que mi hijo se muera, es lo Unico. Cuando mi hijo se pone muy malo, lo
primero que le pregunto al médico es si se va a morir. Estoy preparada para
asumir la muerte de mi esposo, la mia propia, la de mis hijos, de cualquiera
pero... Eso y que no tenga tiempo de prepararme para entender que se pueda
morir es el principal miedo que tengo (Madre de afectado — Informante 2115).

De esta manera podemos concluir sefialando que la muerte esta presente. Cada
persona la vive de forma diferente pero es capaz de expresarla de forma mas o menos
consciente. Hablar de muerte no deja de ser hablar de sus sentimientos y de sus
angustias. Dicho de otra manera, es hablar de una angustia mas. Retomando el
capitulo dedicado al proceso de duelo, hablar de la muerte es una manera de
demostrar que ese proceso de duelo se esta realizando de forma conveniente. A
veces da la sensacién que tanto el padre como la madre estd constantemente

elaborando un proceso de duelo anticipado.

Que duda cabe que para esta situacion es necesario el apoyo exterior. No sélo la
familia o los amigos son esenciales en dar apoyo, especialmente animico; sino
también otros proveedores. Estamos hablando de las asociaciones de afectados y en
nuestra investigacion toma especial relevancia AACIC a la que hemos dedicado un
capitulo. En el siguiente podremos observar que sentimientos existen por parte de

padres y madres hacia la Asociacion, como la descubrieron y qué esperaban.
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UN SALVAVIDAS LLAMADO AACIC

El tiempo que tenemos de vida es
muy corto, no hay que desperdiciarlo
haciendo dafio a otros sino

llenandonos de relaciones agradables.

Ricardo Mestre (1906 — 1997)

Ha quedado suficientemente demostrada la importancia que una Asociacién de
Afectados adquiere ante una problematica determinada. Cada persona acude a élla de
forma diferente, en un momento determinado y con expectativas diferentes. En las
siguientes lineas tomaremos nuevamente las herramientas utilizadas en nuestra
investigacion. En primer lugar la encuesta realizada durante el trabajo de Maestria
(Anexo n° I). En segundo lugar nuevos fragmentos de las entrevistas realizadas a

nuestros/as informantes.

Uno de los primeros aspectos estudiados para analizar la Asociacion, es el tiempo que
transcurre desde el momento que se conoce el diagndéstico definitivo hasta la primera
toma de contacto con la misma. Los datos obtenidos en la primera encuesta realizada
por correo y del que se obtuvieron 86 cuestionarios cumplimentados, dejaron en
evidencia la disparidad del tiempo trascurrido en cada caso. Es necesario tener en
cuenta que la fundaciéon de AACIC acaba de cumplir quince afios. Por este motivo los
datos obtenidos pueden quedar distorsionados. De esta manera los resultados fueron

los que siguen:

Tiempo trascurrido %
De inmediato a 15 dias. 8,1 %
Entre 30 y 60 dias. 3,5%
Entre 60 y 90 dias. 7,0%
Entre 90 dias y 1 afio. 15,1%
Entre 1y 2 afios. 9,3%
Entre 2 y 3 afios. 4,7%
Entre 3y 5 afios. 10,5%
Entre 5y 10 afios. 15,1%
Superior a 10 afios. 12,8%
No existia AACIC o no contesta. 14,0%

Tabla n° 33 — Tiempo trascurrido desde el diagnéstico desde la enfermedad hasta el primer
contacto con AACIC ( Elaboracion propia).
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Podemos comprobar que el 52,4% tarda mas de tres afios en contactar con la
Asociacion, donde incluimos aquellos que no contestaron o sefialaban que la AACIC
no habia sido fundada aun. De esta manera si observamos el resto de resultados, la
mayoria sefiala que contactd en un periodo de entre 90 dias y un afio.

Asi nos lo explicaba nuestro informante, donde dejaba claro ademas una de las
posibles causas de la demora en contactar con la Asociacion.

Estuvimos un tiempo asi, cerrados en banda, que no queriamos saber nada de
nada. Viendo como evolucionaba el nifio y al cabo de dos afios, si un afio y
pico, ya nos citamos un poco. No queriamos saber nada, queriamos ir a la
nuestra. ibamos con el nifio y después dijimos, pues ahora podamos ayudar.
Estamos tranquilos y fuimos a la Asociacibn pero mas para dar apoyo si

alguien... (Padre de afectado — Informante 2132).

En una encuesta realizada durante el mismo trabajo de Maestria y dirigida a padres y
madres de nifios que padecen de la enfermedad celiaca, el 53,3% de la muestra
acudia a la Associacié de Celiacs de Catalunya en un plazo no superior a una
semana. (Llopis, 2005). De esta manera podemos afirmar que en funcién del tipo de
enfermedad, se acude con mayor o menor rapidez a una asociacion de afectados. Al
mismo tiempo el estado de &nimo ante una situacion estresante como es la pérdida de
salud marcara el momento mas propicio para solicitar una ayuda determinada de la

misma.

Asi mismo al preguntar a través de dicho cuestionario el conocimiento previo de la

Asociacion, el 98,8 % de los respondientes sefialaban que no cocian la Asociacion.
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Cuando preguntamos por la forma de contactar con la Asociacion los resultados
obtenidos se reflejan en la tabla siguiente:

Forma de contacto %
A través de propaganda leida. 24,4%
No existia AACIC. 14%
A través de profesionales sanitarios. 10,5%
Por propia iniciativa. 9,3%
A través de un hospital (sin especificar). 5,8%
Por terceras personas. 4,7%
A través de otro afectado. 4,7%
A través del Hospital V. Hebron. 3,5%
Via Internet. 3,5%
A través del stand de Fira de la Mercé. 3,5%
A través de familiares. 3,5%
A través del voluntariado de AACIC. 3,5%
No contesta. 3,5%
A través de su pareja. 2,3%
Es miembro fundador de la Asociacion. 2,3%
A través de Entidades oficiales. 1,2%

Tabla n° 34. Forma de contacto por parte de padres y madres con AACIC ( Elaboracion propia).

Como podemos comprobar la mayoria de las personas sefialaban que la forma de
contactar con la Asociacién se produjo al ver propaganda de la propia Asociacion
(24,4%) y en su defecto, eran los propios profesionales sanitarios quienes
aconsejaban el contacto con la Asociacién (10,5%). El resto de personas en mayor o
menor porcentaje conocieron a la Asociacion por mediacion de la familia, de su pareja,

0 en alguna actividad organizada por la propia Asociacion.

De esta manera se evidencia la labor que la propia Asociacion realiza para darse a
conocer. AACIC esta presente en numerosos eventos de mayor o menor envergadura
con el objetivo de dar a conocer la labor que realizan. Asi lo expresan nuestros/as

informantes:

Fuimos una primera. Hicieron la fiesta aquella anual y bueno lo hicieron alli en
el Tibidabo. Fuimos el primer afio pero no hemos vuelto y ya esta. A mi me
impone mucho reconocerlo. Me pone muy frenética escuchar experiencias de
otros padres. O por ejemplo vas a conferencias y bueno, claro te explican
cosas y no sabes si le pasara al nifio, me pone muy enferma... (Madre de

afectado — Informante 2133).
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Pues la conoci a través de Sant Joan de Déu que habia unos carteles y
entonces supe y entonces me apunté. No pagaba porque estaba un poco
pendiente a ver primero de lo que era. Sabia que habia varios tipos de
asociaciones. Yo pensaba si me apunto a ésta sabré mas cosas... A ver,
buscaba informacion y luego me enteré pues hay una psicéloga que te pueden
ayudar en un momento dado de que tengas que operar. Psicolégicamente
aungue tu te piensas que no necesitas porque ya eso de que eres madura y no
se que, pero bueno... (Madre de afectado — Informante 2137).

Finalmente al preguntar a nuestros encuestados y a nuestras encuestadas ¢qué
esperaban encontrar en la Asociacién?, obtenemos la tabla que sigue, teniendo en
cuenta que las respuestas se han agrupado en funcion del tipo de apoyo propuesto

desde el propio marco tedrico:

Demanda esperada %
Apoyo emocional 41,8%
Asesoramiento 19,8%
Informacion 16,3%
Otras 3,5%
No contesta. 18,6%

Tabla n° 35. Respuestas obtenidas respecto a oferta esperada al contactar con AACIC por parte de

padres y madres (Elaboracién propia).

Podemos comprobar que las respuestas se dirigen a la obtencion de un apoyo
emocional o afectivo por encima del resto de tipos de ayuda, independientemente de
la manera que pueda denominarse. Las contribuciones de nuestros informantes a este
aspecto han quedado sobradamente reflejadas en el apartado dedicado al Apoyo

Social.

De esta manera podemos sefialar que las asociaciones tienen un papel fundamental
en las vidas de padres y madres de hijos que padecen una enfermedad cronica. Estos

acudirdn en funcion de la enfermedad y del estado emotivo en el que se encuentren.
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Para ello es necesaria la implicacion de los profesionales sanitarios que informen de la

existencia de tales entidades, asi como de una labor de informacién de las mismas.

En los préximos capitulos estudiaremos muchos de los aspectos tratados hasta ahora
pero desde las opiniones de afectados y afectadas por una cardiopatia congénita. En
muchas ocasiones no tendrdn nada que ver con las manifestaciones de sus

progenitores, pero sin duda alguna aportardn una vision méas global de la situacion.
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CAPITULO VII . RESULTADOS DE LA INVESTIGACION
(). AFECTADOS Y AFECTADAS

MENS SANA, IN CORPORE SANO

El futuro es durar el maximo y sobre
todo es mantener mucho la serenidad
emocional...

Informante — Afectada 1107

En el capitulo anterior, presentabamos los resultados obtenidos a través de encuestas
y entrevistas realizadas a padres y madres de afectados por una cardiopatia
congénita. A través de esas paginas hemos podido comprobar el significado de la
enfermedad en distintos momentos importantes para sus vidas. Como sefialdbamos,
se ha intentado realizar un ‘“tinerario vivencial” desde el momento de conocer la
existencia de la enfermedad — prenatal o en los primeros dias de vida - hasta la
incorporacién del nifio o de la nifia en el &mbito escolar. En cada momento hemos

podido observar distintas reacciones asi como emociones distintas.

En este capitulo presentaremos los resultados obtenidos aplicando las mismas
herramientas de investigacion a los propios/as afectados y afectadas por la
enfermedad. Como en el caso de sus progenitores, seguiremos ese ‘“tinerario
vivencial” que nace en el mismo momento que el afectado o la afectada conoce su
enfermedad hasta su incorporacion al mundo laboral. Es importante sefialar que en
muchos casos puede darse la circunstancia que la afectada conozca que padece una

cardiopatia congénita pero no sea consciente de dicha situacion.

Un aspecto importante a tener en cuenta es que la mayoria de casos que
corresponden a afectados/as, son mujeres. Por dicho motivo y a partir de este
momento hablaremos de informantes en femenino, salvo que por el propio contenido

de los resultados debamos sefalar que es un hombre nuestro informante.

El cuestionario realizado constaba de doce preguntas (Ver anexo V) y fue
administrado a 14 informantes, de los cuales el 76,9% eran mujeres y el 23,1%
hombres. Este cuestionario fue administrado por el propio investigador previamente a
la entrevista. Ante el nimero de informantes participantes en este caso, los datos que
se presentan son generalmente cualitativos, evitando porcentajes y presentando las

respuestas de forma textual.
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El conocimiento de la enfermedad

La primera cuestion tratada en el cuestionario es poder conocer la sensacion de
dificultad de nuestras informantes para afrontar diversos momentos de su enfermedad.
Como en el caso de sus progenitores, se les hace valorar cada momento o situacion
de 1 a 4 puntos, siendo 1 nada y 4 mucha dificultad. Los resultados que se obtuvieron
quedan reflejados en la tabla n° 36, la cual retomaremos en préximos apartados:

Situacion Puntuacion %
Al conocer el diagnéstico 1 38,5%
A su infancia 2 46,2%
Entrada escuela/ambito laboral 1 46,2%
Antes de la intervencion 2 38,5%
Después de la intervencion 2 30,8%
Primera salida 1 38,5%

Tabla n° 36 - Distribucién de puntuaciones obtenidas entre afectados y afectadas a la pregunta de

momentos mas criticos durante el proceso de la enfermedad (Elaboracion propia).

Como podemos observar el conocimiento de la enfermedad para el 38,5% de los
casos no presenta una gran dificultad. Una de las causas probables es que como
seflalan nuestras informantes en muchas ocasiones, no recuerdan dicho momento.
Por el contrario los momentos previos a la intervencidon quirdrgica o la hospitalizaciéon
son recordados como mayor dificultad (2 puntos sobre 4), pero es necesario tener en
cuenta que muchas de nuestras informantes han sufrido varias operaciones y en

momentos totalmente dispares de su vida.

La toma de conciencia de la propia enfermedad segun nuestras informantes se
produce en dos momentos muy concretos de la vida de las afectadas. Por un lado al
dejar una actividad escolar — generalmente gimnasia — y otra cuando se siente
curiosidad por la cicatriz que observan en su propios cuerpos. Asi nos lo reflejan los

fragmentos de las entrevistas siguientes:
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Yo creo que lo he vivido de una manera estoica. Yo no recuerdo, no puedo
definir, que pueda acordarme. Es una cosa natural que va contigo. Lo que te
comentaba antes, empiezas a verlo en el cole, no puedes hacer gimnasia, “no

puedo hacer eso” o “no puedo hacer lo otro” (Informante — afectada 1101).

A ver, yo la enfermedad, a ver a “grosso modo” no la he vivido mal. Lo que
pasa es claro si, yo era gimnasta, era nifia, era muy sensible, me gustaba
hacer mucho el payaso, me gustaba mucho brincar, saltar y me hicieron exenta
de gimnasia en el colegio por ejemplo... (Informante — afectada 1107).

El hallazgo de la cicatriz y su valoracion esté recogido en los siguientes fragmentos:

Claro, yo no tengo recuerdos de mi infancia. Yo fui conciente, totalmente
conciente de la enfermedad cuando me vi la cicatriz. Es mas, a dia de hoy,
cuando veo mis fotos con diez afios, no se reconocerme en aquellas fotos por
gue me faltan mis rasgos diferenciales que son mis cicatrices. Es lo ultimo que
me operaria...de estética. Considero que cuando aceptas tus cicatrices ya lo

aceptas todo... (Informante — afectada 1110)

Bueno, a mi me habian hablado de que tuve la curiosidad de cuando eres
pequefio de por qué tengo eso y por qué me ha ocurrido y me han dicho... por
gué estas operado del corazén. Primero dices, bueno estoy operado del
corazén. Después algun dia piensas jostrasj esto del corazén es importante

supongo y después vas viendo lo que tienes... (Informante — Afectado 3104).

En otras ocasiones la toma de conciencia se produce en las proximidades de una

intervencion como nos sefiala la siguiente informante:

Hombre yo recuerdo la primera, bueno la primera cuando tenia trece afios, que
una tarde vino mi padre y me dijo “mira”. Fue la ultima operacion que me
hicieron. Claro él me lo enfocaba bien en el sentido para que mejorara. No
recuerdo, quizas lloré pero como lo enfocaron en el sentido de que era bueno

para mi... (Informante — Afectada 1108).

Finalmente podemos incluir un fragmento en el que puede plantearse una situacion de

negacion de la propia enfermedad:

No lo vivo, simplemente no lo vivo. Es como que pasa si. Ya te lo he dicho
antes, es como que has nacido con esto, sabes.... es algo normal (Informante —
Afectada 3103).
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Siguiendo con el cuestionario, se les preguntaba por aquellas cosas que le sirvieron de
ayuda en el momento de conocer la enfermedad. Las respuestas obtenidas fueron las

siguientes:
e Tener una actitud positiva.
e El desconocimiento de la enfermedad.
e Los padres.
e Un muiieco.
e Graficos del corazon.

Como podemos observar las respuestas de nuestras informantes se dirigen a
aspectos totalmente dispares. La falta de informacion puede valorarse de forma
positiva, pero también negativa, puesto que al tener un conocimiento de la fisiologia o

anatomia del corazon se valora positivamente.

Al preguntarles por las personas qué le ayudaron en ese momento, dos son las
respuestas que se obtienen:

o Los padres.
o La familia.

En consecuencia la familia y los padres se valoran muy positivamente entre nuestras

informantes como podemos comprobar en los fragmentos que siguen:

Ahora me doy cuenta de muchas cosas. Los admiro enormemente. Pienso que
han tenido algin pequefio fallo, pero es dificil de expresar... (...) Los admiro
profundamente, me los quiero mucho y pienso que bueno...Lo han hecho muy

bien conmigo y en todo.... (Informante — Afectada 1107*%).

Quién me ha ayudado mas? Bueno la familia siempre que he tenido alguna
duda me la han contestado. Luego son mis comparferos que me explican sus

cosas. Los veo que estan jodidos los pobres y como no he tenido ningan

“! Traduccion realizada de la entrevista en catalan.
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problema, tampoco he necesitado demasiada ayuda (Informante — Afectado
3104).

Al preguntarles por lo que mas necesitaban en ese momento, las respuestas obtenidas

fueron las siguientes:
¢ Informacion.
e Apoyo psicolégico.
e Carifio.
¢ Uso de farmacos.
¢ Nada.

Como en el caso de padres y madres, debemos resaltar en las respuestas de nuestras
informantes la necesidad de informacién Al solicitarles una valoraciébn de la
informacion recibida, éstas destacan que ha sido clara y suficiente. Para ambos
aspectos valoran en un 3 sobre 4 puntos posibles y encuentran a faltar una mayor
informacién respecto a temas psico-emocionales y recursos sociales. Asi obtenemos

la tabla que sigue:
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Concepto Puntuacion %
Suficiente 3 53,8%
Clara 3 61,5%
Aspectos psico-sociales 2 53,8%
Recursos sociales 1 38,5%
Recursos sanitarios 4 38,5%
Recursos educativos/escolares 3 30,8%

Tabla n°37 - Valoracién de la informacion recibida por afectados y afectadas (Elaboracion propia).

Nuestras informantes respecto a la informacién recibida, hacen hincapié en lo
referente a su intervencién quirdrgica, aungque surgen otros aspectos interesantes. Al
preguntarles por la posibilidad de tener una informacién suficiente antes de la

intervencion sefalan que:

Si, lo pregunté. Cuando me ofrecieron a mi, me ofrecieron tres opciones en
esta operacién y podia estudiar lo que me harian. (...) También busqué
informacion a través de Internet, que me explicaran bien que me harian y ya

esta (Informante — Afectada 1111).

Cuando me lo detectaron no, seguro que no. En el momento de detectar pero
supongo que en el momento que descubri a AACIC, ellos me ayudaron para
guiarme...en el momento de la operacion. Después se que tuve suficiente

informacion (Informante — Afectado 3104).

Yo creo que la informacion que te dan es buena, lo que pasa es, claro los
informes y todas esas cosas empiezan a meter un montén de cosas que no las

entiendes. Solo las entienden éllos (Informante — Afectada 3105).
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Al preguntarle por la fuente de la informacion nuestras informantes sefialaba aspectos

tales como:

Preguntando. Cuando he sido mas mayor y mas consciente de mi enfermedad,
pues pregunto, incluso a veces iba al cardiélogo y jescucha que, i claro que
cuando empiezas a tener cierta edad, que si las relaciones sexuales, si no se

qué...vas preguntando y quieres saber como actuar y ya esta.

He encontrado informacién por otros lados. A los catorce afios me enteré de
“estranquis” porque hablaban y me hicieron un comentario fuera de lo normal y
yo... ¢Cémo? Puedes volver a decirlo que no lo he escuchado bien. Quiero
decir claro, generalmente, si, yo también me he interesado en informarme.
Supongo que cuando conoces otros casos, esto también hace que te enteres

de mas cosas (Informante — Afectada 3101).

Como es de suponer, dista mucho la informacién que pudieran recibir tanto padres
como madres hace varias décadas a la informaciéon que vienen recibiendo en la
actualidad. La cardiologia ha progresado pero también las nuevas generaciones de
profesionales velan para que la informacién que se trasmite sea inteligible y adecuada
aungue existan casos que demuestran todo lo contrario como hemos podido observar
en capitulos anteriores. En la entrevista realizada a nuestras informantes afectadas
por una cardiopatia congénita, se les preguntaba por su apreciacion de la informacién
recibida en su dia por sus progenitores. En los fragmentos que siguen podemos

observar algunas de estas manifestaciones:

Mi madre me explica que claro, élla se encontr6 muy apoyada, muy apoyada
por el pediatra. Siempre recuerda que le decia “Tu hija no te he de engafiar es
carne de quiréfano” por lo que haremos que todos los demas dorganos se
queden. (...) De informacion claro, me imagino que la que se sabia en aquel

momento, ni mas ni menos (Informante — Afectada 1110).

Hombre yo pienso que éllos, o sea que se les escaparon muchas cosas de las
manos, seguro. Pero en eso siempre nunca han dejado de preguntar y de
intentar de enterarse de las cosas. Y si les faltd informacion seguramente que

también (Informante — Afectada 3101).

Hombre, yo creo que no demasiada la que tuvieron por que eran otros tiempos.

No habia tanta informacion como ahora (Informante — Afectada 1106).
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Finalmente tres son los sentimientos generados segun manifiestan nuestras

informantes en sus cuestionarios:
e Tristeza o pena.
e Impotencia.
e Incomprension.

A estos sentimientos podemos afiadirle un sentimiento de frustracion producido por la

obligacién de dejar una actividad como nos indica la siguiente informante:

Yo sabia que, a los ocho afios hacia gimnasia ritmica y tuve que dejarla por
gue me cansaba mucho. Y eso fue como una frustracion, el dejar una cosa por
lo del corazén, tampoco no fue un trauma, no se, yo siempre he tenido claro

gue no me afectara demasiado (Informante — Afectada 1111)

En otras ocasiones aparecen sentimientos derrotistas en afectadas muy jovenes como

asi lo expresaba de forma muy escueta nuestra siguiente informante:
Pienso que estoy cansada de todo (Informante — Afectada 1106).

Pero no siempre aparecen sentimientos negativos. En otros casos aparece una actitud
muy positiva que seguramente frente a la anterior, el cambio de actitud se debe al tipo

de cardiopatia que cada persona padece:

Cuando no tienes limitaciones no te haces muchas y lo Unico que piensas es
gue has estado de suerte. Que en mi caso he tenido suerte, que hay muchas
MAas cosas peores y que puedo estar contento que he tenido...que parece muy
grave pero tiene su importancia pero tampoco es tanto como otros. Hay casos

peores... (Informante — Afectado 3104).

Cuando eres pequefia te sientes como protegida, pero cuando eres
adolescente eres tu y quieres ser tu. Entonces ves que no llegas y dices
jostras, ostras, vaya jugadaj. Pero bueno a pesar de todo, yo pienso que el
“coco” es importante y si consigues la estabilidad y la madurez, por que claro,
hay un punto en el que no te queda mas narices de aceptarlo, por que si no te
cierras la vida y es el punto de inflexion en el que dices “Tengo esto y es asi, a
partir de aqui es”....Es una palabra que no me gusta por que una persona no

madura hasta que no estd muerta (Informante — Afectada 1107).
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Antes y después de la intervencion

Como sefaldbamos en el caso de los padres y de las madres, la intervencion
quirdrgica presenta un “antes” y un “después”. Nuestras informantes en muchas
ocasiones no se acuerdan de aquellos momentos, especialmente en los casos que la
intervencion se realizo a los pocos dias de nacer o en los primeros meses de vida.
Muchas veces sus comentarios se centran en las Ultimas intervenciones ya que en
muchos casos, nuestras informantes han padecido numerosas intervenciones a lo
largo de los afios.

La hospitalizacion para cualquier persona se asimila a un ambiente extrafio en el que
los olores y ruidos son desconocidos. La hospitalizacion se vive con recelo y ansiedad,
en el que se priva de intimidad y el nombre en numerosas ocasiones se cambia por un
namero (M.Coe, 1979). Estos testimonios, especialmente los que hacen referencia a la
UCI, nos recuerdan el analisis de Irving Goffman (2006) de las instituciones
hospitalarias y su énfasis en el aislamiento e inhabilitacion que suponen en la practica

para sus internados.

Revisando nuevamente la tabla n°® 36 los momentos anteriores a la intervencion o
posteriores, es decir la hospitalizacion, no se viven como momentos de gran dificultad
para poderlos afrontar. En ambos casos se otorga una valoracién de 2 puntos sobre 4,
aungue el porcentaje es sensiblemente superior cuando se trata de los momentos

previos (38,5%) sobre los momentos posteriores (30,8%).

Siguiendo con el cuestionario realizado a nuestras informantes, al preguntarles por
aquellas cosas que le sirvieron de ayuda durante el proceso de la intervencion y

hospitalizacion, estas son sus respuestas:

Hacer actividades en el hospital.

Los padres.

Ver la television.

e Un mufeco.

A pesar de que en las respuestas recogidas en el cuestionario no aparece la
necesidad de informacion, en algunas de las entrevistas se hace mencién a la misma.
En ocasiones la informacion recibida no es adecuada al momento ni a la edad de la

paciente. Por dicho motivo es necesaria una profilaxis quirargica a nivel psicolégico
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para la paciente como sefialdbamos en anteriores apartados. Nuestras informantes

sefialaban al respecto lo siguiente:

Hombre, cuando me ingresaron, me explicaron por encima sobre lo que me
harian, lo que tenia y no lo entendi muy bien. Sélo entendi que estaba enferma
y ya esta (Informante — Afectada 3102).

Antes... quiero decir, a mi me preguntaron ¢sabes lo que te tienen que hacer?
Cuando llegué a Madrid no lo sabia, pero no se porque dije jun trasplantej Y
me dijeron jsij Lo primero que pregunté fue ¢pero con esto podré subir al
Dragbén Kan? y me contestaron que si. Esperé cuatro dias justos. No tuve
tiempo de entender nada. O sea, yo sabia que me cambiaban el corazon y
después podria ir al Dragbn Kan, pero yo no sabia que después habria un

montoén de tratamientos con cortisona... (Informante — Afectada 3101).

Como podemos observar, las respuestas obtenidas se dirigen a aspectos ludicos y de

distraccion propios de cualquier nifio, aunque los padres siguen teniendo un rol

importante.

Cuando se les pregunta por las personas que les ayudaron en tales momentos,

sefalan las que siguen:

Los padres.

La familia.

La madre.

Los amigos.

Nuevamente los padres ocupan un lugar privilegiado, sin olvidar a su entorno mas

inmediato. El rol materno se valora de forma muy positiva por nuestras informantes.

Asi se evidencia en los fragmentos que siguen:

Bueno yo creo que quien peor lo pasé fue mi madre (...) quien lo paso peor fue
mi madre y aun lo pasa mal con esto de las arritmias, cateterismos, etc. Todo lo

ha pasado mi madre (Informante — Afectada 1106).

Tengo una madre que es extremadamente valiente y de eso me he dado

cuenta pues hace relativamente quince afios (Informante — Afectada 1107).
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Mis padres...para mi el gran puntal y la gran base de todo siempre ha sido mi
madre, siempre... siempre. Por su caracter, por su manera de ser. (...) Ahora
gue soy madre puedo entender mejor a mi madre. Yo a mi madre nunca le he
visto hundida, nunca la he visto llorar delante mio, al contrario. (...) Siempre ha
estado alli y me ha dado mucho apoyo (Informante — Afectada 1110).

En otras ocasiones y coincidiendo con las respuestas realizadas tanto por padres

como madres, el personal sanitario en ocasiones ofrece un apoyo ajeno a las propias

funciones profesionales. Asi nos comentaba una informante:

En la UVI, hombre, entonces alli lo que pasa es que estds atontada. Lo Unico
que recuerdo, en la noche, me acuerdo no se, deberia haber una fiesta o algo
asi. Médicos que... no se pero si que habia un poquito de cachondeo y una
doctora vino y me dijo jquieres un kit-kat? Y yo pregunté jPuedo comer un Kit-
kat? Y me dijo que si y me trajo uno. Aguel dia hice relaciones publicas.
También se que una noche estuve hablando con una auxiliar que yo le
explicaba mis preocupaciones. Se me hizo mas duro estar ingresada alli...
(Informante — Afectada 3101).

Los amigos en ocasiones ofrecen un apoyo importante. La hospitalizacion de una hija

como hemos senalado anteriormente, puede generar un “abandono” del resto de los

miembros del nucleo familiar. Una informante como veremos a continuacion ponia en

evidencia el apoyo que sus hermanos recibieron de unos amigos de sus padres,

mientras que élla estaba ingresada:

Mis padres tenian un circulo social muy... no se, eran tres o cuatro familias y
siempre iban juntos... de vacaciones con las caravanas. Los hijos nos
consideramos como hermanos porque hemos convivido mucho juntos y yo se
por ejemplo que durante todo el tiempo que estuve hospitalizada, mis
hermanos vivian con los padres... bueno con los padres pues para nosotros
son como unos padres. Yo creo que hemos tenido mucho apoyo de los amigos
(Informante — Afectada 1108).

Al preguntarles por aquello que mas necesitaban, las respuestas fueron las siguientes:

El apoyo del entorno.
Volver a casa con la familia.

La cercania de los padres.
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Distraerse.

Carino.

Nada.

En cuanto a los sentimientos generados durante tales etapas, las respuestas se

pueden agrupar en los términos siguientes:

Miedo.

Impotencia.

Pensar en la muerte.

Malestar fisico.

El miedo de forma velada pueda estar presente en muchas de las conversaciones

mantenidas con nuestras informantes. Asi nos lo exponia nuestra siguiente informante

al preguntarle por los momentos mas criticos:

Los mas dificiles, la ultima operacion... lo he pasado fatal, de angustia, hasta
llegarle a decir a mi madre que no queria seguir cuando estaba ingresada, que
se terminara. Como ya te he comentado era fatal. Yo creo que ha sido el
momento mas angustioso no solo para mi, sino para mi madre... (Informante —
Afectada 1104).

Pensar en la posibilidad de morir no esta exenta en la mayoria de ocasiones. Asi nos

lo explicaba una de nuestras informantes:

A los trece afios cuando surgi6 la posibilidad de volver a operar, mi padre dijo
ite tienen que operarj Ah, y eres consciente de que te puedes morir, no. El
terror, la imagen... todas las peliculas, la camilla, el quir6fano. Me tocé el
quiréfano mas grande. Al final de todo, claro, fui inconsciente. El dia anterior no
me dijeron... me ha quedado como algo de jpor Dios benditoj con aquella
sensacion de ir al quiréfano, de querer escapar o no se... (Informante —
Afectada 1110).
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El malestar fisico unido al miedo a padecer dolor es otra fuente de preocupacién de
nuestras informantes. La estancia en un hospital no es ni facil ni agradable. Mucho
menos si se estd ingresada en una Unidad de Cuidados Intensivos. Como sefiala muy
bien Marta Allué*? (2004), la UCI es un “banco de pruebas” para la resistencia mental,

sefialando ademas que:

El motor de mi cerebro se puso a punto a base de etapas de alta montafia, sin
entrenamiento. Creo que aguantar cinco meses de angustioso encierro sin
apenas deterioro psiquico al salir es todo un éxito. Después de la UCI todo
dependia de mi voluntad fisica, pero mientras estuve enclaustrada tuve que
aprender a educar, dominar, controlar y ejercitar lo Unico que me funcionaba

sin ayudas técnicas: el cerebro (Allué, 2004:230)

Esta incomodidad y experiencia en tales unidades no es muy diferente a la que

nuestras informantes en algunos casos nos han expuesto:

(...) Y sobre todo cuando tenia cinco afios, cuando estaba en el hospital, es que
estaba lleno de nifios también enfermos y eso. A veces empezaban a llorar y
yo no podia dormir. Y cuando me cambiaron a una habitaciéon para mi ya me

encontraba mejor (Informante — Afectado 3102).

La UVI, cuando te ves alli sola, llena de tubos, que duermes de dia y te
despiertas de noche y después te dicen un mes A. Un mes va pasando alli.
Evidentemente a la familia no la ves.(...) El padre va un ratito y vuelve a
trabajar también, si no nadie cobraba tampoco y... (Informante — Afectada
3101).

De esta manera y a partir de las aportaciones de nuestras informantes, podemos
sefialar que los momentos que rodean a la intervencion quirdrgica ofrece un nivel alto
de dificultad para afrontar dicha situacion. Por ello narran experiencias que ponen de

manifiesto la angustia y los temores vividos.

Por otra parte, la toma de consciencia de padecer una cardiopatia congénita se

produce en el momento de mayor socializacion de las afectadas, como es la

42 Marta Allué pone de manifiesto en su libro Perder la piel, la propia lucha para
recuperarse de unas quemaduras que ocupaban el 80 % de su cuerpo tras incendiarse
se coche en un accidente. Poco a poco y de una forma exenta de dramatismo,
describe los momentos vividos hasta su lenta recuperacion y de su experiencia en una
Unidad de Cuidados Intensivos.
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incorporaciéon en el ambito escolar. El cese de una actividad fisica produce un
sentimiento de “inferioridad” durante la época escolar que poco a poco se acepta por

la afectada.

Los padres y la familia son pilares en el momento de suministrar apoyo, especialmente
afectivo, pero el rol de la madre se valora de forma muy positiva.

Finalmente los sentimientos de frustracion o de una actitud positiva ante la vida
aparecen en las entrevistas realizadas. A éstos debemos afiadir el miedo a morir o a
padecer dolor durante la recuperacion postquirtrgica. De esta manera es fundamental
gue se realice una buena profilaxis psicolégica previa a las intervenciones quirirgicas
gue minimicen los sentimientos negativos y hagan una estancia hospitalaria mas

llevadera.
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“WELLCOME”, PATITO FEO

El hombre que puede hacer facil lo dificil

es el educador.

R.W. Emerson (1803 — 1882)

El regreso a casa es un momento especial para cualquier persona que durante dias o
meses haya estado ingresada en un hospital. Las amargas experiencias que suponen
las largas estancias hospitalarias se minimizan con la esperanza de volver con los
seres queridos o con los colegas de clase. Cuando las afectadas cursan sus estudios
en escuelas o en la universidad, la esperanza que se genera es la vuelta a la
normalidad y aprobar el curso, pero no pueden dejar de pensar en el viejo fantasma de

la posibilidad real de una nueva ausencia provocada por la enfermedad.

Al igual que hemos visto en el capitulo anterior, nuestras informantes hablan de su
experiencia mas reciente: el regreso a casa 0 la reincorporacion al curso. Retomando
la tabla obtenida al preguntar por el nivel de afrontamiento en situaciones especificas,
nuestras informantes sefialan un bajo nivel de dificultad cuando se reincorporan a la
escuela o al ambito laboral. Asi, el 46,2% sefialan una puntuacion de 1 sobre 4 para

dicha situacion.
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Situacion Puntuacion %
Al conocer el diagnéstico 1 38,5%
A su infancia 2 46,2%
Entrada escuela/ambito laboral 1 46,2%
Antes de la intervencion 2 38,5%
Después de la intervencion 2 30,8%
Primera salida 1 38,5%

Tabla n° 38 - Distribucién de puntuaciones obtenidas entre afectados y afectadas a la pregunta de
momentos mas criticos durante el proceso de la enfermedad (Elaboracion propia).

De esta manera en las préximas paginas trataremos la “vuelta a casa” y su
reincorporacion al &mbito educativo, si bien afiadiremos fragmentos de las entrevistas
realizadas en las que aparecen dichas situaciones a temprana edad y que recuerdan

por tanto de forma vaga.
De vuelta a casa

Como podemos comprobar a continuacién el apoyo de la familia y de los padres,
especialmente de la madre, aparecen constantemente. Por dicho motivo omitiremaos

los fragmentos que sean reiterativos.

Cuando a nuestras informantes se les pregunta por aguellas cosas que les sirvieron de
ayuda al regresar a casa, sus respuestas se dirigen al ambito del apoyo afectivo

familiar. Asi se obtuvimos las siguientes respuestas:
e Apoyo familiar.
e No cansarse.
¢ Ella misma.

e Los padres.
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e Estar con los suyos.

De forma similar responden nuestras informantes al preguntarles por las personas que
en ese momento les ayudaron. Los padres y la familia son fundamentales en todo

momento. Las respuestas obtenidas son las que siguen:

Los padres.

Los amigos.

La familia.

La madre.

Al preguntarles por aquéllo que mas precisaron en el momento de regresar a su casa
tras una intervencion quirdrgica, sus respuestas se dirigen como en casos anteriores a
la companfia y afecto de sus seres queridos. Asi las respuestas obtenidas son las

siguientes:
e Apoyo del entorno.
e Volver a casa con la familia.
e La cercania de los padres.
e Distraerse.
e Carifio.
¢ Nada.

Entre las respuestas obtenidas en esta pregunta llama la atencion que se sefiale la
vuelta a casa con la familia. Asi nos describia ese momento una de nuestras

informantes:

Cuando volvi a casa muy contenta de volver a ver a las abuelas, a mi hermano,
a mis tias, ¢no? Pero fue llegar alli y la casa estaba llena de gente y a la mitad
no conocia. Hay que guapa, que valiente... ja ja, bueno habia cosas, tenias el
comedor lleno.... Fue llegar y estaba descolocada por todo... (Informante —
Afectada 3101).
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Finalmente al preguntar por los sentimientos que se generan al volver a casa, las

respuestas fueron las que siguen:

Ganas de vivir.
Depresion.
Alegria y felicidad.

Se habia acabado.

Uno de los aspectos que constantemente sobresalen en la mayoria de las entrevistas

es la relacion existente con los hermanos/as y la posible sobreproteccion tanto de los

hermanos y hermanas como de los propios padres.

En el siguiente fragmento podemos observar la “parentalizacién” de los hermanos en

pro del hermano o hermana afectado/a:

Yo creo que mi hermano es una victima, ciertamente una victima. Nosotros
éramos el nifio grande, la nifia y la pequefia... De alguna manera mi hermano
fue un poco la victima de “Ojo a la nifia no le hagas cosas” (Informante —
Afectada 1101).

En relacion a la citada sobreproteccion de los padres, sirvan los siguientes fragmentos:

La suerte es que nunca me sobreprotegieron porque les dijeron que lo hicieran
normal, sobre todo no lo encerréis en una burbuja pues es lo peor...
(Informante — Afectado 3104).

Yo pienso que mis padres siempre han querido normalizar la situacion... y
evitaban realizar diferencias. Antes tenia muchas limitaciones y pienso en mi
hermano. Pensaria que “la miman mas”. Bueno la miman méas en situaciones

concretas... (Informante — Afectada 3101).

Me aprovechaba quizas si. Por ejemplo estoy cansada, pues siempre ibamos
caminando, élla tenia dos afios y yo tenia cuatro, también era una nifia
pequefia pero yo siempre iba encima de mi padre. Supongo que a mi hermana
le hubiera gustado ir cogida en brazos pero claro...Estaba la que tenia
preferencia, me imagino. Siempre que veo las fotos, me veo yo encima o

cogida de mi padre, mi hermana siempre al lado (Informante — Afectada 1104).
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De “vuelta al cole” y a la universidad

Dependiendo de la edad de nuestras informantes, las respuestas se dirigieron a
explicar aquéllo que recuerdan de su vuelta a la escuela o, en otros casos, a su
reincorporacion en la universidad. De esta manera, al preguntar por las cosas que le
sirvieron de ayuda al entrar en la escuela, universidad o centro de trabajo, estas fueron

Sus respuestas:

Las relaciones personales.

Ensefar las cicatrices.

Un trato normal.

Informar a los comparieros.

No necesitd nada.

Al preguntar a nuestras informantes por las personas que le ayudaron en los
momentos antes citados, éstas son las respuestas obtenidas:

e Amistades.

e Comparieros.

o Jefes.

e Profesores.

¢ No necesité nada.

Especialmente en el &mbito escolar se hace necesaria una mayor sensibilizacion por
parte del profesorado. Afortunadamente, la existencia de una mayor informacion
respecto a las cardiopatias congénitas y la adecuacion curricular en beneficio de las
personas afectadas hacen que no sean necesarias actitudes como la que nos cuenta

la siguiente informante:

La entrada en el colegio cuando tenia tres o cuatro afios no. Era muy pequefia.
Pero cuando empecé cuarto o quinto... En quinto el trauma de la natacion.
Cogia frio y calor y para mi era muy malo y dejé de hacer gimnasia. En cuarto

es lo que te comentaba, que las chicas, cuando el profesor decia jdescansa!,
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empezaban jyo también quiero ser como ella! Y esto me lo comia todo, no les
decia nada a mis padres. Cuando pienso en eso lloro. Me han tratado mal
(Informante — Afectada 1106).

Sin duda con un acto de buena fe observado en el fragmento anterior, dicho profesor
fomentaba la desigualdad entre el alumnado.

Siguiendo con el cuestionario, al preguntar por lo que méas necesité al entrar en la

escuela — universidad o centro laboral, nuestras informantes respondieron como sigue:
e No pensaba en nada.
e Trabajar.
¢ Que se entendiera que no estaba enfermo.
e Comprension.
e Ayuda.
e Nada.

El interés en que una persona enferma no sea estigmatizada por sus comparieros/as
es frecuente, en especial en edad escolar o en la pubertad. Asi se referia una

informante, sefialando que era consciente de que a sus espaldas se hablaba del tema:

Fue a la vuelta del verano cuando yo volvi a casa. Noté un poco que habian
corrido las voces. Vino gente a verme que no conocia, amigos de mi prima y
claro, fisicamente hice un cambio, no? Dejé de ser un palo seco y palido, un
muerto viviente que se dice. La cortisona me hinché totalmente la cara, la
barriga, los muslos, todo eso...una bola. Y claro empecé el instituto y aquella

gente no sabia que aquella persona era yo (Informante — Afectada 3101).

Finalmente al preguntar por los sentimientos generados, nuestras informantes

sefialaron:
e Alegria.
e Independencia.

e Ganas de hacer cosas.
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llusion.

Que se entendiera que no estaba enferma.

Impotencia.

Miedo.

Efectivamente, nuestras informantes sefialaban generalmente un interés por hacer

cosas. Asi nos lo explicaban las dos siguientes informantes:

Yo adapto el ritmo a lo que puedo hacer. Si veo que no puedo, el trabajo, los
estudios, pues cojo pocas asignaturas y... No me quiero saturar. No quiero
forzar la maquina. Siempre compagino. Si es una carrera de cuatro afios y la
tengo que hacer en diez, pues la hago en diez. A mi no me preocupa
(Informante — Afectada 1111).

Yo queria ser veterinaria o astréloga. Ya lo veo demasiado fuerte por lo que es
meterme en la universidad a estudiar. Veterinaria me han dicho que claro el
tema de los animales y tomar Sintrom®, con las enfermedades que pueden dar
pues...seria un problema. Me he decantado mas por la informatica, me gusta....
(Informante — Afectada 1104).

En ocasiones la etapa escolar no es facil. La “crueldad” de los nifios se hace evidente.

Asi nos lo indicaba el siguiente informante:

De pequefio era eso... era el mas débil. Algunos abusaban, aqui los amigos en
la montafa... no podia estudiar mucho. Por eso escogi informatica. Es como

una etapa negra (Informante — Afectado 1103).

Uno de los aspectos ligados a la escuela, es el significado de la primera salida. Dicho
de otra forma: qué pasa cuando se plantea la realizacién de las primeras colonias o
sucesivas. Tanto los padres como las madres presentan un nivel alto de angustia al

respecto como veiamos en la tabla 23 , especialmente entre las madres.

Sin embargo, la experiencia de los propios interesados difiere de la de sus
progenitores. En la trobada realizada el 24 de marzo de 2007 (D.C.14-18), una
adolescente afectada por una cardiopatia congénita sefialaba que no era necesaria la
sobreproteccion. También sefialaba que la asistencia a unas colonias favorecia el

establecimiento de nuevas relaciones. La visibilidad de una cicatriz o de la presencia

265



PATRONES DE CAMBIO EN LAS FAMILIAS CON NINOS CON CARDIOPATIAS CONGENITAS

de labios cianéticos favorecia que sus amigos de colonias conocieran la realidad del

caso.

Otro joven afectado en la misma trobada hacia referencia a sus limitaciones a la hora
de andar. El mismo sefialaba que “como a todos, no le gusta tener la enfermedad”,

pero el apoyo de profesores y otros nifios era considerado fundamental.

De esta manera podemos concluir sefialando que el regreso a casa o al dmbito
escolar es un momento importante en sus vidas. A pesar de ello, existe una notable
diferencia de la experiencia en relacion con sus progenitores, los cuales viven de este

evento con mayor grado de dificultad.

Nuevamente la familia y en especial los padres, son los pilares fundamentales para los
afectados y afectadas, a pesar de que se pueda incurrir en una sobreproteccién frente
a la situacibn especial que comporta una cardiopatia congénita. A dicha
sobrepoteccién se unen actitudes paternalistas de los propios hermanos que derivan

en actitudes que van desde la sobreproteccion hasta los celos.

La reincorporacién a la escuela o a la universidad no genera una angustia importante.
El apoyo y comprensién tanto de otros/as estudiantes como del propio profesorado
son importantes para el buen desarrollo intelectual y emotivo de la persona con
cardiopatia. Aun asi es necesaria potenciar la adecuacion curricular de los afectados
desde la Administracién y en colaboracion con aquellas entidades que velan por los

intereses de los afectados, en nuestro caso la asociacion AACIC.

En las préximas lineas trataremos un nuevo ambito en el que la cardiopatia congénita
adopta un papel importante, especialmente por las limitaciones existentes en muchas

ocasiones: el entorno laboral.
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TIEMPOS MODERNOS

La vida no es sélo el trabajo, sino el
descubrimiento constante de ilusiones y

de esperanzas.

(José Maria Setién)

Uno de los aspectos que generan mayor preocupacion entre los afectados y las
afectadas por una cardiopatia congénita es todo aquéllo que tiene que ver con el
ambito laboral. En las entrevistas realizadas y los cuestionarios recibidos surge
siempre la misma inquietud: por un lado el futuro incierto de cualquier joven al que hay
que sumar la incapacidad generada con mayor o menor grado por la enfermedad; por
otro y siguiendo las propias entrevistas, la salida del mercado laboral como
consecuencia de la incapacidad progresiva a la que se ve sometida la persona con

dicha cardiopatia.

Al retomar el cuestionario que venimos exponiendo, se pone en evidencia que entre
las personas gque ayudaron a nuestras encuestadas, figuran jefes y compafieros. Por
otro lado, al preguntarles por aquéllo que mas necesitaron al incorporarse (quizas
reincorporarse) a su puesto de trabajo, sefalan “el trabajar” y que “se entendiera que

no estaba enferma”.

De la misma manera, al preguntarles por aquellos aspectos que mas le preocuparon al
conocer su enfermedad, el aspecto laboral sigue estando presente como vemos a

continuacion:
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ASPECTOS AL CONOCER LA ENFERMEDAD

ASPECTOS ACTUALES

¢ Qué pasara?

¢ Podré superarlo?

¢ Saldréa bien?

¢ Tendré amigos o podré estar con amigos?
¢ Tendré pareja?

¢Podré trabajar y ganarme la vida?

¢ Hasta dénde podré llegar — limitaciones?
¢ Podré conducir?

¢ Podré hacer deporte?

¢ Tendré hijos?

Hacer la vida de antes.

¢ Afectara a mi vida?

Tener que estar ingresado en un hospital.

Que me pincharan.

Mundo laboral.

Invalidez.

Evolucién de la enfermedad.

Poder tener hijos.

Solucionar las arritmias.

No poder hacer cosas de esfuerzo.

No poder hacer atletismo/contacto/deporte.
Una nueva operacion.

El dolor.

El sufrimiento de los padres.

Listas de espera de los hospitales.

Calidad de vida al ser adulto.

Si me pasa algo que mi hija no lo pase mal.

Miedo a un transplante de corazon.

Estar mucho tiempo fuera de casa.

No me daba cuenta de la enfermedad.
Miedo a la operacion.

Acostumbrarme al sonido de la valvula.
A morirme en la operacion.

Por qué me habia tocado este corazon.

Miedo a la soledad.

Tabla n°39 — Principales angustias y preocupaciones manifestadas por afectados y afectadas por
una cardiopatia congénita (Elaboracion propia).

Efectivamente podemos comprobar que tales inquietudes o preocupaciones se dirigen
a cinco areas definidas: (1) las relaciones de amistad o de pareja, (2) limitaciones
fisicas, (3) la propia enfermedad, (4) el ambito laboral, (5) el miedo a la muerte y a la

soledad.

En dos sesiones organizadas por AACIC en el marco del Grup de Joves, se traté a
peticion de las interesadas, la problematica laboral. En tales sesiones se ponia de
manifiesto que es necesario adecuar la jornada laboral y las caracteristicas del puesto
de trabajo a las especificidades de la propia cardiopatia congénita. También se hacia
evidente que no se puede exigir mas de lo que realmente se puede hacer (Grup de
Joves 19 de octubre de 2007). En esta sesion una de las asistentes planteaba el
miedo de entrar en el mercado laboral. Por otra parte cabe la posibilidad de un
sentimiento de frustracion frente a las expectativas de los padres. Por el contrario y
con una actitud mas positiva, otra informante sefialaba que para élla no supuso un
trauma dejar de trabajar. Esta misma informante sefalaba que la vida le ha ensefiado

a no exigirse tanto y relativizar las cosas.
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Desde un punto de vista moral y legal es evidente que una persona con una
discapacidad tiene el mismo derecho a un puesto de trabajo que cualquier otra.
Legalmente existen cupos que deberian cubrir las empresas e instituciones. Sin
embargo, la realidad es muy diferente y las posibilidades reales de ejercer una
actividad laboral adaptada son muy bajas.

También es necesario tener en cuenta que las personas afectadas con determinadas
cardiopatias congénitas presentan mayores niveles de cansancio, fruto de una mala
oxigenacion sanguinea que conlleva a un ritmo de trabajo mas lento, asi como la

necesidad de mayor tiempo para reponerse del cansancio.

En la sesién del Grup de Joves realizada el 15 de febrero de 2008, se comentaron
algunas de las dificultades existentes para acceder al mundo laboral al padecer una

cardiopatia congénita:
¢ Dificultad de reconocer las propias limitaciones.

e Falta de informacion en relacién a las repercusiones de la enfermedad en el

ambito laboral.
e La sobreproteccion familiar que dificulta la entrada en el mundo laboral.
¢ Dificultades fisicas y sobreesfuerzo intelectual.
¢ Necesidad de recuperacion tras la jornada laboral.
e Rendimiento laboral oscilante.
¢ Falta de motivacién para llevar a cabo los proyectos.
¢ Dificultad para realizar un perfil profesional hacia lo que se quiere.
¢ Dificultades para trabajar en espacios pequefios (temperaturas elevadas...).
e Incomprension de los propios compafieros.

En esa misma sesion, nuestras informantes hacian hincapié en el miedo de no poder
realizar una jornada completa y ademas no encontrar trabajos a media jornada. Una
de las asistentes reconocia la dificultad fisica de aguantar una jornada completa,
hecho que le llevo a dejar su trabajo. También se ponia en entredicho la obligacién de

explicar la enfermedad cuando se va a una entrevista laboral. Entre las asistentes
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coincidia la opcién de no decir nada al respecto ya que hablar de trabajo es hablar de
productividad y en consecuencia, tener una cardiopatia congénita es sinénimo de
improductividad. Frente a estas posturas, otras informantes sefialaban que no sélo hay

que mirar la valia fisica, sino también la intelectual y la destreza manual.

Probablemente el concepto adquirido sobre la busqueda de trabajo guarde relaciéon
con el apoyo familiar de la persona afectada. Una sobreproteccion en el nucleo familiar
por una parte y la necesidad de colaborar en los gastos familiares muchas veces se
contraponen. En la linea de los aspectos que acabamos de sefalar, la Asociacion
AACIC nos facilité un trabajo realizado por Xavier Sufier en el que presenta distintos
indicadores para que la persona afectada por una enfermedad mejore sus
necesidades de insercion laboral, siguiendo el modelo de Blanch. Como sefiala Sufier,
Blanch desarrolla una tabla que distingue tres tipos de variables: (1) estructurales (2)

biodemogréficas y (3) psicosociales.

Finalmente en los fragmentos de diversas entrevistas se evidencian algunos de los
sentimientos que nuestras informantes viven en cada etapa de la vida laboral. En

primer lugar expresan el deseo de acomodar el trabajo a su enfermedad:

Quiero ser profesora de educacién infantil. Creo que depende de algunas
cosas que tampoco podria hacer por que son muy cansadas, pero pienso que

una cosa mas... (Informante — Afectada 3105).

Mi expectativa es ser editora. Creo que es un trabajo que se puede compaginar
con mi enfermedad. Puede ser de traductora para la television. Siempre tienes

gue leer sentada yo creo que... (Informante — Afectada 1111).

La salida del mercado laboral es una situacion desagradable para cualquiera. Mayor
es esta sensacion si el abandono se produce por una enfermedad. Asi nos lo
explicaba una informante con doce afios de antigiledad en la empresa y que se ve

obligada a dejar su puesto de trabajo:

Yo pensaba que seria bastante traumatico. De hecho el dia que recibi la
sentencia de la Seguridad Social, lo comuniqué a la escuela. Fui a buscar mis
cosas, fui a buscarlas. Lo hice un dia que no estaban los nifios ya que me
costaba mucho. De hecho me costé mucho despedirme y hombre, después de
trabajar doce afios y alli hemos hecho muchas cosas y muchas horas y es un
poco...pero tienes que ser consciente que es por tu bien (Informante — Afectada
1108).
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En ocasiones se plantean modificar la jornada laboral como estrategia para mantener

su trabajo y compaginarlo con su enfermedad:

Yo creo que voy de “capa caida”. Ya una jornada entera ni de cofia y la media

jornada con dificultades (Informante — Afectada 1101).

(...) con el trabajo tengo problemas. Tengo que buscar un horario de seis
horas, més no puedo. Claro no puedo estar en una fabrica. Son muchas cosas
gue no puedo hacer y claro esto me perjudica (Informante — Afectada 1106).

En otras conversaciones mantenidas, la posibilidad de una invalidez total esta
presente. Existen casos en que se vive con cierto optimismo, pero en otras ocasiones

es motivo de depresion. Asi lo observamos en el fragmento siguiente:

Pues aunque no lo parezca, primero me dieron una “total’... y la total de qué
trabajo. Yo era dependienta, no podia trabajar y luego que veo que si a trabajar
en algo, que no puedo trabajar realmente... yo estuve trabajando hasta que cai
enferma. A mi dejar de trabajar me ha costado mucho, aunque hay gente que
parezca que no, a mi no. Cuando fui a pedir una ayuda, habia un tipo que
parecia como si fuera diciendo jpero tu que vienes a pedirj Entonces me ha

costado pedir la “absoluta (Informante — Afectada 1104).

De esta manera podemos concluir seflalando que en una sociedad donde prima la
productividad, el acceso al mercado laboral de personas con minusvalias ofrece
dificultades afadidas. Por dicho motivo los afectados y las afectadas por una
cardiopatia congénita se enfrentan a dificultades para acceder a un puesto de trabajo
muchas veces insalvables. Estas dificultades comienzan en la propia persona. Existen
temores y preocupaciones por el rendimiento en la empresa, pero aun asi en
ocasiones la persona afectada recibe el apoyo tanto de empresarios como de

comparieros de trabajo.

Una de las claves de éxito en la busqueda de un puesto de trabajo consiste en tener
conciencia de las propias limitaciones y a su vez deben potenciar sus cualidades y

potenciales.

Finalmente la salida del mercado laboral por motivos de salud precisa de una
educacion psicolégica previa dirigida por una parte a la aceptacion de la nueva

situacion y por otra, a poner en marcha nuevas ilusiones y proyectos. Para todo ello es
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necesario el apoyo de todos los sectores que rodean al afectado o afectada: familia,

profesionales y un marco legislativo favorable.
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SEXO, DROGAS Y ROCK AND ROLL

La amistad es como un violin. Tal vez la musica
se para de vez en cuando, pero las cuerdas

siguen intactas.

Anénimo.

A pesar que el titulo nos retrotrae en el tiempo, no pretendemos frivolizar en los temas
que a continuacion se detallan. Los conceptos que presentamos no son mas que
algunas de las preocupaciones presentes entre nuestros y nuestras informantes y

extraidas de las diversas técnicas utilizadas en nuestra investigacion.

Si retomamos la tabla n° 39, podemos comprobar que entre las preocupaciones
aparecidas en el momento de conocer la enfermedad figuran las siguientes: (1) tener
pareja (2) tener hijos (3) tener y poder tener amigos. Algunas de estas preocupaciones
siguen estando presentes en el momento de cumplimentar el cuestionario. Por dicho
motivo se hace necesario valorar tales aspectos ya que hablar de sexo es hablar de
problemas de pareja, hablar de drogas que duda cabe que hablamos del ocio y tabaco

y hablar de rock and roll es hablar de ejercicio fisico.
Maternidad

Muy probablemente el tema de la maternidad es uno de los aspectos que mas
preocupan a nuestras informantes afectadas por una cardiopatia congénita. Asi nos lo
demuestran los datos obtenidos en las distintas técnicas desarrolladas en nuestra
investigacion. Al preguntar por los aspectos que mas les preocuparon a nuestros y
nuestras informantes al conocer su enfermedad, declaran abiertamente la “posibilidad
de tener hijos” como hemos sefalado anteriormente. Esta preocupacion se mantiene

al cabo de los afnos.

En una de las sesiones del Grup de Joves, este tema fue tratado abiertamente. Una de
las participantes se sorprendia del caso de una madre con cardiopatia congénita, la
cual decidié tener hijos a pesar del riesgo que ello comportaba. En dicha sesion
guedaba de manifiesto que la opcién de tener o no hijos es una decision de pareja, los
cuales deben valorar si la felicidad esta relacionada con el fenomeno de la maternidad
en si. Probablemente la mujer tiene miedo de no ser aceptada por su pareja al no
poder tener hijos. Una de las opciones que tales informantes manejaban en dicha

sesion era la adopcion. (DC. 18 de enero de 2008).
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En las entrevistas se observa la disyuntiva de tener o no tener hijos. Existe un miedo a
que el hijo presente una cardiopatia congénita y en el caso de tener un hijo con dicha
enfermedad, también existe el miedo a que otro hijo pueda presentarla. En ocasiones
la maternidad ya se plantea en plena adolescencia. De esta manera se manifestaban

algunas de nuestras informantes al respecto:

Me dijeron a bocajarro, a los trece anos que “hijos biolégicos no vas a tener”.
No me preocupaba pero me quedaba la duda. El momento siempre llega y
después te vas a casar con tu marido, él siempre lo tuvo claro. Si se casaba
conmigo sabia con quién se casaba. La maternidad no ha sido un tema que me

haya creado dudas verdaderamente (Informante — Afectada 1110).

(...) el tener hijos, es que siempre me lo he planteado pero no se. Claro es eso,
si podré o no tener hijos, por que a mi me han dicho que si, pero deberia verlo
después de unos afios por que ahora también soy muy joven, pero es lo que

siempre me he planteado (afectada — Informante 3105)

Otra afectada hacia alusion a la posible respuesta de su pareja ante la posibilidad de

no poder tener hijos en los siguientes términos:

Ahora tengo pareja y cuando me dijeron gue me tenia que operar, yo tenia esta
pareja pero hacia uno o dos meses que saliamos juntos. El sabia que tenia la
cardiopatia. Sabia que me tenian que operar en un futuro, y que quizas no

podria tener hijos. El se preocupé mucho (Afectada — Informante 1111).
Pareja y sexo

Qué duda cabe que la sexualidad es un tema que guarda relacion con las relaciones
de pareja. Al preguntar a nuestras informantes por los planes de futuro es habitual
tratar este tema como asi lo demuestran algunas de las siguientes manifestaciones en
la que se evidencia en ocasiones la necesidad de una aceptacion por parte de la
pareja. En otras no se plantea de una forma directa. En otros casos existe cierta
incomprension hacia la persona afectada que puede provocar a medio plazo la ruptura

de la relacion:

Bueno, ahora de momento no tengo asi...decir una pareja, pero bueno...tendra
gue asumir eso, que soy y que yo en cualquier momento puedo caer mala. Que
me pueden operar y tiene que estar apoyandome y lo que sea (Afectada —
informante 1104).
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No tengo pareja, pero en el momento que tenga pareja y le explique el
problema que tengo y eso, espero que... Por que un dia la doctora me dijo jsi
no uno, otroj He tenido amigos que lo saben y me han ayudado mucho, pero
en pareja espero no tener problemas (Afectada — Informante 1106).

Yo creo que las parejas que yo he tenido antes, no han acabado de asumirlo o
de asimilarlo. Creo quizés que estoy equivocada, no lo se. (...) Por eso yo decia
el otro dia que los hombres quieren tener hijos biolégicos, es decir “suyos” y si
€l no queria hablar de una adopcién, no contemplaba esta posibilidad (Afectada
— Informante 1108).

No lo sé. Pienso en estas cosas... sobre todo pienso que a nivel de pareja
tienes que encontrar a alguien que entienda la enfermedad. Sobre todo en este
tema hay mucha gente que si se lo explicas se siente incobmoda. Escurren el

tema... la gente se corta (Informante — Afectada 3101).
Ejercicio

Es importante sefialar que segun los propios especialistas médicos, es necesario
distinguir entre el ejercicio y deporte, especialmente cuando se habla de deporte de
competicién. Tratar el tema de las actividades fisicas es una constante en las
Trobades, como tema de discusibn en los grupos de padres/ madres o de
afectados/as. El miedo a que una persona con cardiopatia no pueda realizar una
actividad fisica esta presente. Es por dicho motivo que se recomienda la realizacion de
ejercicio fisico y deporte adecuandolos a las propias caracteristicas de la cardiopatia

congénita de cada caso.

Entre padres y madres ademas existe miedo a una posible parada cardio-respiratoria
como consecuencia de un sobreesfuerzo, miedo que también viene apoyado por los

medios de comunicacién frente a casos habidos entre deportistas de élite.

En algunas conversaciones con los propios afectados o afectadas, por los aspectos
gue mas le preocuparon en el momento de conocer la enfermedad surgian entre otros

los siguientes:
e Las limitaciones.
e Poder conducir.

e Poder hacer deporte.
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e Poder jugar.
e Poder ir de marcha.
Otra informante sefialaba la situacion de frustracion originada:

Sabia que no podia hacer esfuerzos y si me cansaba tenia que parar, no me
tenia que esforzar. Yo siempre he convivido bien, con mis limites iba haciendo
y hacia de todo. Sabia que a los ocho afios hacia gimnasia ritmica y tuve que
dejarla porque me cansaba mucho, y eso me cre6 como una frustracion, el
dejar una cosa por lo del corazén tampoco fue un trauma, siempre he tenido

claro que no me afectase demasiado (Afectada — Informante 1111).
Ocio

El temor a la primera separacion de los hijos e hijas de sus padres se ha puesto de
manifiesto al tratar los resultados obtenidos con éstos. Este temor se vera acrecentado
con las primeras salidas en edad adolescente. Por el contrario los propios afectadas
valoran con un nivel muy bajo de dificultad su primera salida. Tales personan dan una
puntuacién de 1 sobre 4 a esa situacién. Probablemente las causas debemos

buscarlas en que la persona afectada vive con mayor normalidad la situacién en si.

Tanto afectados como afectadas al preguntarles por sus principales preocupaciones al
conocer el diagnostico de su enfermedad ponian de manifiesto su preocupacion por
mantener sus amigos. Al preguntarle nuevamente por tales preocupaciones actuales,
abandonaban dicho temor. Sirva de ejemplo de la angustia generada entre las

personas afectadas el siguiente fragmento:

Tengo miedo de que me vaya a pasar algo, de caerme o de desmayarme, ya
he tenido varios desmayos. (...) y no salgo de discotecas. He salido una vez y
nada mas tres horas y no voy a volver a salir en mi vida. Y por la noche por qué
no, el humo de las discotecas no lo puedo aguantar. El humo en un restaurante
no puedo. Con unas amistades he dejado de ir por que él fumaba y tenia que
decir jehj que estoy aqui y ya me lo hizo dos veces y... (Afectada — Informante
1104)

Como podemos comprobar, el tabaco es fuente de conflicto en las relaciones. Se llega
a romper la relacion ya que los amigos no son capaces de comprender la situacion,

muy probablemente por la invisibilidad de la enfermedad.
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Otra situacion que se repite es poder seguir al resto de amigos. Hacer las mismas
actividades supone un notable esfuerzo para toda persona con una cardiopatia
congénita, especialmente si estamos hablando si suponen un esfuerzo fisico. Asi nos

lo sefialan algunas informantes:

Por ejemplo cuando me proponian ir de excursién o no se qué, jDénde vamos,
como vamos, cuanto tenemos que andarj No se son cosas que tienes que
tener en cuenta. Si vais a subir a una montafia, conmigo no contéis. Los
amigos a veces, bueno muchas veces conocen mas o menos tu problema y
saben que si te cansas tiene que parar uno. Que si no puedes llegar en cinco
minutos pues tienes que llegar en diez... (Informante — Afectada 1108).

Hombre cuesta. A los amigos les cuesta. Tu ya lo tienes medio asumido. Digo
medio porque a veces se te olvida que tienes el problema... de eso que venga
vamos de vacaciones. Yo ya la ruta del bacalao ya no puedo hacerla. Yo ahora

con el Sintrom® tengo mucho cuidado... (Informante — Afectada 1104).

Muchas veces la persona sana no es consciente de las dificultades que una
enfermedad como la que tratamos presenta. La relacion de amistad puede

deteriorarse por dicho motivo. Asi nos lo explicaba una afectada:

(...) Siempre partimos de la base de que antes tenia amigos. Ahora ya no tengo
amigos. Tengo conocidos y quizas una amiga o dos. Ahora no tengo amigos,
tengo conocidos y te puedo contar dos o tres personas que si son realmente
mis amigos y que me ayudan en todo y estan esperando que me ponga bien y
me quiten todo, bueno que me ayuda. Los conocidos para ir a cenar o a comer

pero bueno... (Informante — Afectada 1106).

Podemos concluir sefialando que la posibilidad de tener hijos por parte de
nuestras informantes, es una cuestion presente desde temprana edad y que
ademas perdura en el tiempo. Ante esta situacion son distintas las opciones al
respecto: por un lado la adopcién y por otro, la aceptacién de un embarazo de
alto riesgo. Dicha eleccién puede verse influenciada por la propia relacion de
pareja, los cuales deberan valorar de forma conjunta dichas opciones. También
es necesario que sefialemos la posibilidad de una ruptura entre la pareja al

conocer el alcance de una cardiopatia congénita.

La dificultad para realizar una actividad fisica es otra de las preocupaciones entre

nuestras/os afectadas/os. No debe confundirse la siempre necesaria actividad fisica
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con el deporte y mucho menos federado. Toda persona con una cardiopatia congénita
debe ser consciente de sus limitaciones y adecuar dicha actividad al tipo especifico
que padece.

Finalmente la preocupacion existente por el ocio, guarda relacion con las relaciones
personales de nuestras/os afectadas/os. Como hemos podido comprobar nuestras
informantes sefalan dos posibilidades. Por un lado aquellas amistades que olvidan las
limitaciones llegando a un distanciamiento de las relaciones por ambas partes. Por
otro aquellas amistades que son capaces de modificar sus hébitos para facilitar el

seguimiento de sus amigas con cardiopatia congénita.
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BIKINIS Y SUDARIOS

Mi cuerpo que parece un mapa de
carreteras. Trobada de Calafell 1 de
abril de 2006

Otros dos aspectos a tener en cuenta aparecen en los resultados obtenidos en los
cuestionarios recibidos y se exponen en las distintas entrevistas. En primer lugar
estamos hablando de las consecuencias que para una persona intervenida
quirurgicamente del corazén representa la presencia de una cicatriz. En segundo lugar
es la presencia continua de la posibilidad de un desenlace fatal como es la propia

muerte. Ambos aspectos ocuparan las préximas paginas.
La visibilidad de la enfermedad

El concepto del cuerpo puede variar segun del grupo cultural del que hablemos. Desde
un aspecto teoldgico podemos observar como el cuerpo se convierte el envoltorio
transitorio como en el caso hinduista. Desde un aspecto biomédico, el cuerpo
“hipocratico” estaba formado por cuatro materiales esenciales (tierra, agua, fuego y
aire). Para otros el cuerpo se asemeja a una maquina perfecta formada por palancas y

maromas (teoria iatromecanica).

La importancia del cuerpo para la sociedad es sobradamente conocida en cualquier
area artistica. Durante el siglo XXl el culto por el cuerpo ha sido motivo de
reivindicacion y a su vez motivo de control y consumo en areas como son la
alimentacién, el ejercicio fisico, el deporte, el cuidado estético y la sexualidad
(Esteban, 2004). La belleza corporal se relaciona con la mujer, mientras que el hombre
se asienta sobre el pedestal de la fuerza. De esta manera los medios de comunicacién
han fomentado la apariencia, la estética y los maquillajes entre otros productos de una
sociedad consumista, sin olvidar los estragos que en nuestra actual sociedad esta
provocando la imagen corporal centrada en la extrema delgadez o la obesidad. Como
indica Michel Bernard (1985), el cuerpo se ha convertido en un objeto al que se le

manipula y explota.

Como sefiala José Antonio Marina (2006), la imagen del cuerpo alterada por la
presencia de una cicatriz, provoca vergiienza y consecuentemente se produce un
miedo al rechazo de la sociedad. Al mismo tiempo Marina expone en su libro que los

miedos mas frecuentes provienen de la compafiia. Por dicho motivo la falta de apoyo
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de quienes nos rodean, nos pueden provocar ese miedo. En esta linea, son
numerosas las manifestaciones que nuestras informantes se expresan como asi lo
demuestran los siguientes fragmentos. En éllos se observa un sentimiento de

verguiienza y pudor que puede afectar a las relaciones con sus parejas:

Si, yo me escondia mucho la cicatriz. Siempre he llevado bafador y tal, incluso
alguna vez he llevado algun jersey con el que no se viera la cicatriz. (...) Bueno
llegué a la conclusién de que esta cicatriz...gracias a esta cicatriz estoy aqui, o
sea que iGracias cicatrizj (...) Cuando eres mas jovencita pues si que te
preocupa la imagen, evidentemente pasé una época dura de querer adelgazar,
de querer estar bien y tal... (Informante — Afectada 1108)

(...) También le he preguntado (refiriéndose a su novio) si tenia algin problema
con las cicatrices. Realmente es un problema gue te vean, si habia tenido un
rechazo al principio, o si le habia dado miedo verla. Me dijo que si, que le
sorprendié porque nunca habia visto una, pero que no. Que era normal, si
estaba operada era normal que tuviera una cicatriz. Claro no rechazé y ahora

tampoco...yo tenia miedo (Informante — Afectada 1111).

Cuando era muy pequefio me daba mucha rabia de que cuando iba a la playa o
a la piscina, sobre todo la gente que me venia y me empezaba jpobrecito j y no
se qué le pasa. Todos empezaban a preguntar. En una palabra me agobiaba
bastante... (...) Cuando era pequefio me daba un poco de verglienza ensefiar la
cicatriz, mas por las preguntas era por que me mirasen (Informante — Afectado
3102).

Tres son los aspectos a tener en cuenta que amenazan la auto imagen: la
incapacidad, el dolor y la deformidad (M. Coe, 1979). Efectivamente son aspectos que
en nuestras entrevistas se ven reflejados de alguna forma. Cuando se les pregunta a
nuestras informantes por los aspectos que mas le preocuparon al conocer la existencia
de su enfermedad, sefalaron (1) Poder superarlo (2) Que me pincharan (3) Morirme
en la operacion (4) Miedo a la soledad. Por el contrario al preguntarle por las
preocupaciones en el momento de la entrevista, éstas se dirigen a: (1) La invalidez (2)
el dolor (Ver tabla 39).

En dicho sentido es necesario retomar el libro de Marta Allué (2004) del que en otros
capitulos hemos hecho referencia. La pérdida de imagen provoca un “proceso de

duelo” cuya culminacion sera la aceptacion del mismo. Asi nos lo explica Allué:
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Decia que tenia que aprender a mirar sin asco los mufiones, a reconocerlos
como parte de mi misma. “Marta, debes querer a tu mano izquierda”, porque
cuando empezaron a dejarla a la vista siempre solicitaba que me la cubriera
con la sabana. No soportaba su vision. Era como un pedazo de madera inerte

de color marron. Decidi ignorar su existencia. Me daba asco (Allué, 2004: 96).

En relacién al mencionado proceso de duelo es interesante el comentario que una de

nuestras informantes realiza a lo largo de su entrevista en los términos que siguen:

Yo no tengo recuerdos de mi infancia. Fui consciente, totalmente consciente de
la enfermedad cuando me vi la cicatriz. Es més, a dia de hoy, cuando veo fotos
mias con diez afios, no me reconozco en esas fotos. Me faltan mis rasgos
diferenciales que son mis cicatrices. Yo considero que cuando ya aceptas tus

cicatrices ya lo aceptas todo (Informante — Afectada 1110).

La estética es un aspecto a tener en cuenta, especialmente entre las mujeres. Una
cicatriz puede provocar rechazo a la propia persona portadora de la misma, incluso
asco como nos sefala en su obra Marta Allué y asi lo sefialaba una de nuestras

informantes:

(...) las cicatrices fatal, sobre todo la ultima que me han dejado una.... Tenia
una que me hicieron... La tercera operacion me hicieron asi muy mona y
después la ultima operacion una horrenda, me dejaron un poco pero... Ahora a

esperar (Informante — Afectada 3103).
Respecto al dolor, la misma autora sefiala en su libro:

Si al menos nada me doliera podria seguir adelante, pero dolor y discapacidad
son dos handicaps dificiles de superar. Acepto las mutilaciones, las
limitaciones, pero el dolor no lo tolero como inseparable compafiero de mis
dias. No sirve para nada. Ni sana ni deifica, inicamente destruye (Allué, 2004:
168).

En términos similares se referia una de nuestras informantes, recordando los dias
posteriores a su operacion. En dicho fragmento de la entrevista se pone de manifiesto

la importancia que adquiere el dolor en la recuperacion de las personas:

Cuando sali a los veinticinco afios, me dolia todo. Darme pastillas por eso que
me duele y quiero que me baje el dolor. Y bueno lo primero que te dicen es dia

tal o es de dia o es de noche... (Informante — Afectada 1104).
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La posibilidad de la invalidez entre nuestras informantes no ha estado presente de
forma mayoritaria. AGn asi merece la atencion la estrategia que una de nuestras
informantes sefiala a lo largo de la entrevista que se le realizé y en la que sefalaba lo

siguiente:

(...) ¢Aprender?, si me hablas de aprendizaje... Lo que si esta claro es que
mientras no me afecte al “coco”. El “coco” es el que me puede dar mas de si.
Yo hago una cosa... compro libros y muchas veces compro libros para que
cuando no pueda moverme. A lo mejor cojo y me muero de un accidente de
coche, pero tengo la idea que habra un momento que muy probablemente me
cueste mover y entonces que haré? Compro un libro y a veces lo leo, otras no.
Pienso que bueno para cuando esté en el sofa. (...) Entonces él hacia
crucigramas (refiriéndose a su abuelo) y yo compro libros para cuando esté
“inmovilizada”. Pienso que mientras funcione mi cabeza y mis ojos, “alguna
vamos a hacer”. Quiero hacer algo mas que ver la tele y entonces quiero leer,

¢hay tiempo no?, no lo se (Informante — Afectada 1101).

Finalmente a la presencia de la auto imagen deteriorada por una incapacidad, se une
la estigmatizacion social a la que esa persona se ve envuelta. Si la estigmatizacion de
un sujeto producida por la existencia de una deformidad visible no deja ser un
problema importante, la invisibilidad de la misma provoca una dualidad entre el
conocimiento en un circulo determinado (generalmente intimo) y el desconocimiento
del resto de la sociedad. Como sefiala Goffman (2006), todo sujeto estigmatizado
necesita aprender a encubrirse. Esta situacion se evidencia entre las afectadas/os por
una cardiopatia congénita al plantease su incorporacioén al &mbito laboral. A pesar de
gque a un sujeto se le puede conocer por su actividad laboral y por sus conocimientos,
la enfermedad puede ser motivo de exclusién laboral. Por dicha causa en ocasiones la
persona afectada se ve obligada a mayores esfuerzos para esconder su incapacidad

con el consiguiente riesgo.
La propia muerte

Hablar de la propia muerte nunca es facil. Nuestras informantes a pesar de no
especificarlo en los cuestionarios que realizaron, si esta presente en alguna de las
entrevistas. Siguiendo con el cuestionario (ver Anexo 1V), sefialan como uno de los
sentimientos generados durante la intervencion quirdrgica es el “pensar en la muerte”.
A su vez, al preguntarles por las preocupaciones generadas en el momento de

conocer su enfermedad, nuestras informantes sefialaban entre sus mudltiples
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respuestas “morirme en la operacion”. Curiosamente al preguntarles por las

preocupaciones actuales, no aparece dicha posibilidad.

Sin duda alguna la percepcién de la muerte por parte de nuestras afectadas es
totalmente diferente a la que padres y madres tienen. Probablemente nuestras
afectadas viven con la enfermedad y en consecuencia son conscientes de la
posibilidad de un desenlace fatal. En los siguientes fragmentos podemos comprobar
que el temor a la muerte se relaciona directamente con la intervencion quirdrgica. La

respuesta se genera al preguntar por el momento mas dificil que recuerdan:

Los mas dificiles, la ultima operacion. Lo he pasado fatal, angustioso, hasta
llegarle a decir a mi madre que no queria seguir cuando estaba ingresada, que
se terminara porque como te comentaba era fatal (Informante — Afectada
1104).

Te podria decir que cuando me transplantaron lo que dije fue que nunca queria
pasar otra vez por lo mismo. Tenia mucho miedo. Me considero una persona

gue nunca a tenido miedo a la muerte (Informante — Afectada 3101).

(...) Ahora era el miedo que claro, eres consciente de la muerte. Siempre he
sido consciente pero también tengo un buen recuerdo entre comillas, que la
operacién salié6 bien. Siempre he tenido confianza en ésta (Informante —
Afectada 1111).

Asi podemos sefialar que la presencia de cicatrices altera la imagen corporal del
propio cuerpo. El apoyo de las personas que rodean a toda persona intervenida
quirargicamente puede mejorar la autopercepcién de éstas, especialmente durante el
periodo de la adolescencia. La presencia de una cicatriz pone al descubierto una

incapacidad que puede generar la estigmatizacion social.

Finalmente, el temor a la muerte por parte de una afectada por una cardiopatia
congénita se relaciona con el acto quirdrgico, pero no ocupa un lugar fundamental en
sus vidas. Probablemente la manera de vivir la enfermedad por parte de los padres y

las madres revierten en la actitud de sus hijos e hijas.
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“FA 15 ANYS QUE BATEGUEM JUNTS”

Compartir vivencias.

Sentirse parte de un grupo.
Vivir experiencias.

Video 15 aniversario de AACIC.

La importancia del Apoyo Social ante una situacion de estrés ha quedado
suficientemente documentada en el marco tedrico de esta investigacion. Al mismo
tiempo, es evidente que dicho apoyo puede proceder de distintos sectores, entre ellos
la propia familia o Asociaciones especificas. Estas Asociaciones pueden poner en
marcha distintas iniciativas para ofrecer un apoyo basado en la igualdad y la
reciprocidad entre afectados/as y sus familiares. Asimismo en el apartado dedicado al
Apoyo Social hemos podido observar tanto las distintas ofertas y ambitos de

actuacién, como algunos de los aspectos que caracterizan a las mismas.

En nuestra investigacion hemos tomado como referencia a la Associacié d’Ajuda als
Afectats de Cardiopaties Infantils de Catalunya — AACIC, la cual puede tomarse como
modelo de Asociacion proveedora de Apoyo Social en sus distintas formas.

La necesidad de conocer a otras personas con el mismo problema y el estado
animico, son algunas de las causas que nuestras informantes refieren como motivo
para acudir a AACIC. En una de las sesiones organizadas por la Asociacion en el Grup
de Joves se planteaban tanto los beneficios como las expectativas de las asistentes,

asi como las causas de acudir a la Asociacién (DC: 20 de octubre de 2006).

En dicha sesién se presentaba una hoja con los siguientes beneficios de formar parte

del Grupo:
1. Afectados por un mismo problema.
2. Posibilidad de reunirse para mejorar su calidad de vida.

3. Lugar donde se habla de repercusiones sociales, laborales y familiare, pero no

de la propia enfermedad.
4. Se comparten experiencias.

5. Que aporta confianza y seguridad asi como ayuda a elaborar mecanismos para

afrontar el dia a dia.
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6. Mejora la autoestima.

7. Proporciona identidad social.
8. Amplia las redes sociales.

9. Tiene un efecto terapéutico.

En la misma sesibn se pidi6 que las asistentes entregaran una hoja con las
motivaciones para acudir a dichas sesiones. Entre las aportaciones mas significativas

cabe sefialar las siguientes:
1. “Sirve para compartir lo que te preocupa y te entiendan”
2. “Se habla el mismo idioma y la gente se hace cargo de tu situacién”
3. “El grupo ayuda a minimizar el problemay te anima”

Finalmente en dicha sesién todas las asistentes coincidian en senalar que “se viene a
verbalizar un problema” o que se “viene a explicar a la gente que es”. De esta manera
podemos comprobar como teoria y practica coinciden en nuestra investigacion. Asi en

los siguientes fragmentos podremos comprobar estos aspectos.

En primer lugar hay que decir que en numerosas entrevistas se pone de manifiesto la
forma previa de contacto entre nuestras informantes y la Asociacién. Coinciden
mayoritariamente en afirmar que el personal sanitario es quien aconseja el contacto,
aungue en otras ocasiones pueda ser algin familiar cercano. En los mismos
fragmentos también se evidencia que no existia un conocimiento previo de la

Asociacion por parte de nuestras informantes:

Entonces el cardiélogo me dio un papel de AACIC. Yo no fui de entrada, sino
gue fui mas tarde, cuando estaba en el paro... pero no me acuerdo si fue antes
o después. Fui a ver que era. No se de que va y fui y “Muy buenas, que hacéis
aqui”. (...) Yo no esperaba nada, hay quien tiene expectativas muy... y cuando
vas no sabes bien de que va y no esperas nada sino que vas a ver. Yo no he
tenido ningun desencanto, pero hay gente que si... (Informante — Afectada
1101).

Bueno yo lo vi, te lo tengo que decir. Ni lo vi por Internet ni lo vi por nada. Fue
en la consulta del médico que vi un panfletilo que ponia AACIC y eso.

Entonces pues nada, como ponia lo de ayudas tuve la curiosidad. Hasta
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entonces no tenia contacto con ninguna persona con problemas de
cardiopatias congénitas. Entonces picé la curiosidad y mira por conocer mas
gente y hablar con... conocer jovenes y adultos (Informante — Afectada 1104).

Al preguntar a nuestra siguiente informante si consideraba que habia tenido suficiente

informacion, su respuesta fue la que sigue:

Si porque tampoco busqué demasiado. Cuando me dijeron que me tenian que
operar, yo ya sabia que me tenian que operar. Pero en el 2005 que ya seria...
en el 2006 me dijeron que seria en nueve meses o diez que me operarian. Fue
mi hermana grande que me dijo que deberia buscar una asociacién para
conocer gente relacionada con la enfermedad, algun psicélogo. Fue cuando me

puse en contacto con AACIC (Informante — Afectada 1111).

Un segundo aspecto que aparece en las entrevistas es la percepcién que nuestras
informantes obtienen de la Asociacién. Generalmente éstas elogian la labor realizada
por AACIC, asi como las expectativas en el momento de acudir a la misma, como asi

lo evidencian los fragmentos que siguen:

Me pueden dar eso o lo otro. Me ayudaron bastante. Si, estoy muy contenta
(Informante — Afectada 1106).

Hombre, esperaba encontrar... ver gente como yo, que ha pasado lo mismo
gue yo o que tiene lo mismo que yo. Ver que mis inquietudes o mis miedos, mis
dificultades no son las Unicas sino que alld hay gente que también pasa lo

mismo... (Informante — Afectada 1108).

Yo conocer gente nueva. Mis padres no lo se. Bueno conocer gente nueva, que
tuvieran lo mismo... que tuvieran la misma enfermedad que yo. Creo que es
mas facil hablar con una persona que tiene lo mismo que tu y que no con otra
persona que si lo entiende pero que no lo esta viviendo... ¢ sabes lo qué quiero

decir? (Informante -. Afectada 3105).

El tercer aspecto que aparece en las entrevistas realizadas se dirige a la necesidad de
contactar con la Asociacion en funcion del estado de animo de nuestras informantes.
El tiempo transcurrido entre el diagnéstico de la enfermedad y el primer contacto con
AACIC puede relacionarse con el momento que la nueva situacion provoca angustia y

estrés en nuestras informantes. Asi nos lo sefialan en los siguientes fragmentos:
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Estaba muy mal...y se lo dije a la doctora “que yo no podia mas”. Estuve...
mientras estaba con la doctora vino la enfermera y le dije “Necesito ayuda ¢ Tu
conoces alguna Asociacion? Tal y cual. Me dio un papel de AACIC y llamé
(Informante — Afectada 1106).

Pues un dia en una visita con el cardidlogo, el médico vino y me dio unos
folletos. Los cogi... un dia que estaba... Un dia que fue cuando estaba de baja
y estaba un poco hecha polvo y tal y pensé... y me visité una psicéloga y me
ayud6 mucho. Fui tres o cuatro sesiones y bueno pensé y nada no sabia que
habia. Incluso se lo comenté a mi padre. Mi padre tampoco sabia... (Informante
— Afectada 1108).

En conclusion podemos sefialar que el personal sanitario en muchas ocasiones es
fundamental para las personas afectadas por una enfermedad. Su rol profesional
como asesores es de vital importancia para disminuir la tensién ante una nueva

situacion.

Por otra parte cada persona tiene una idea previa de la Asociacion en funcién de sus
propias necesidades. El contacto con la Asociacion viene dado por la necesidad de
compartir un mismo problema y hacer visible su enfermedad en un entorno que no es
el habitual, que junto con el interés de compartir son la base de cualquier Grupo de

Apoyo.

Finalmente el estado de animo sera quien marque el ritmo entre el diagnéstico y el

contacto con una asociacion como dejabamos claro en el marco tedrico.
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LA SALA DE LOS ESPEJOS

Los hijos nacen a través nuestro, pero

Nno son nuestros.

En varias ocasiones paseando por la sala de los espejos que hay en el Parque de
Atracciones del Tibidabo en Barcelona podemos observar como la propia imagen se
ve reflejada en distintos espejos del tamafo de una persona. Los hay que la imagen se
distorsiona hacia una obesidad excesiva. Otros por el contrario presentan una
delgadez extrema. De forma similar las vivencias de nuestros y nuestras informantes
son distintas. No siempre la enfermedad se vive de la misma forma por los padres que
por sus hijos. En otras ocasiones las angustias y temores de los/as afectados/as es un
fiel reflejo de las angustias y temores de sus progenitores. En definitiva, cada uno vive
su enfermedad de forma diferente y en ocasiones --como los espejos-- como reflejo de

lo vivido en su hogar.

En las siguientes lineas realizaremos una comparacion de los resultados obtenidos a
través de las entrevistas y los cuestionarios entre padres/madres y afectadas/os. En
algunos aspectos la comparacion sera imposible puesto que las manifestaciones de
unos u otros, es producto del propio hilo de la entrevista que se realiza a cada

informante.
La enfermedad y la intervencién

Es evidente que no es igual la experiencia de ser conocedor de la enfermedad de un
hijo o hija en los primeros dias de vida, a conocer de su existencia por la propia
persona afectada. En el segundo caso el apoyo de los padres y de las madres es
fundamental para asumir la realidad y sentirse arropado ante los temores que

continuamente pueden presentarse.

Al preguntarles por el nivel de dificultad en afrontar el momento del diagndstico de la
enfermedad la mayoria de padres y madres daban la méxima puntuacion (4/4), en
especial las madres. Por el contrario afectados y afectadas daban una puntuacion muy
baja a dicho momento (1/4). De ello se desprende la importancia que adquiere el
apoyo en tales situaciones. La persona afectada cuenta con el apoyo y la informacion
necesaria adecuada a la edad en el momento de ser consciente de su enfermedad,
mientras que en el caso de sus progenitores serd necesaria la elaboracién de un

“proceso de duelo” ante la pérdida de la salud de su hijo o hija de corta edad.
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Cuando se pregunta por aquellas cosas de utilidad en el momento de conocer la
enfermedad, asi como las personas que mas ayudaron en ese momento, ambos
grupos de informantes sefialan la familia inmediata. Para padres/madres citan a sus
respectivas parejas ademas de la familia, mientras que para afectados/as los
padres/madres y familia adquieren igualmente un lugar privilegiado. La admiraciéon en

ambos casos se ha hecho evidente en el transcurso de las entrevistas realizadas.

El apoyo, especialmente afectivo es valorado positivamente como necesidad principal
ante la situacion estresante. Tanto padres/madres como afectados/as recuerdan en
sus entrevistas el apoyo suministrado por el personal sanitario, especialmente en las

estancias obligadas en las Unidades de Cuidados Intensivos.

A diferencia del grupo de padres y madres que sefialaban la necesidad de
informacién, afectados y afectadas afirman haber recibido una informacion suficiente y
clara. En ambos grupos a su vez notan a faltar las informaciones referentes a recursos
psico sociales. Es conveniente sefialar que logicamente hay diferencia en la
informacién recibida por ambos grupos. Los padres y las madres se han visto
enfrentadas a una informacién sesgada por la evolucién propia de la medicina.
Nuestros afectados y afectadas por el contrario reciben la informacién después de al
menos quince afios de haberla recibida sus padres y muchas veces de la propia boca

de éstos.

Entre los sentimientos generados al conocer la enfermedad, los padres y las madres
senalan el “miedo” y la “impotencia, ademas de un “sentimiento de culpabilidad”. De
forma similar los afectados/as indican sentimientos de “tristeza”, “pena” o
‘incomprension”. Al mismo tiempo los primeros declaran un “sentimiento de
culpabilidad” que entre los segundos no sucede o al menos no se especifica. Que
duda cabe que volviendo al ejemplo de la “sala de los espejos” que da titulo a este
capitulo, sentimientos derrotistas de los padres pueden verse reflejados en sus hijos.
Por el contrario una actitud positiva de los padres provocara una reaccion optimista en

los propios afectados.

Si el conocimiento de la enfermedad es un duro golpe para unos y otros, enfrentarse a
la intervencién quirdrgica no lo es menos. A pesar de que el grupo de afectadas
(recordemos que la mayoria de entrevistas a afectados han sido mujeres), no
recuerdan su primera intervencion, las sensaciones y emociones son similares a sus
padres. De la misma manera que al conocer el diagndstico padres y madres dan una

valoracion alta a la dificultad para afrontar dicha situacion, los momentos previos de la
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intervencion es igualmente valorada con la maxima puntuacion (4/4). De igual forma
nuestras afectadas no viven la situacibn con excesiva dificultad (2/4). Esta
“adaptacion” a la intervencion por parte de las afectadas deberemos buscarla a una
psicoprofilaxis en términos de Mardaras, previa a la intervencion: al apoyo de su
entorno familiar y a la informacion que reciben desde distintos sectores: médicos,

asociaciones, etc.

Nuevamente “cosas” y “personas” se citan indistintamente y que han sido de utilidad
en tales momentos. Para ambos grupos de informantes los médicos, la informacion y
la familia son cruciales, aunque la experiencia se viva de forma diferente para cada
sector. Entre las cosas que se necesitan en tales momentos padres/madres y

afectados/as coinciden en el “calor familiar o carifio” asi como el apoyo de la familia.

Los sentimientos generados entre los padres y las madres es mucho mas extenso que
para el caso de las afectadas. El miedo, la impotencia y pensar en la muerte estan
presentes en ambos casos. Quizas volviendo a nuestra “sala” particular, la muerte se
vive en funciéon de cémo lo viven quienes nos rodean. Mientras que padres y madres
hablan de la muerte con cierta ansiedad (hablan de la muerte de su hijo/a), nuestras

afectadas hablan sin pudor de su propia muerte.

Hemos podido comprobar como padres y madres manifiestan aspectos negativos de
las largas esperas y no menos largas estancias en los hospitales. Los cambios en el
dia a dia, las incomodidades, el coste econémico que estar fuera del hogar les supone
son aspectos a considerar. De forma similar las afectadas hablan de incomodidad y
soledad en la UCI, pero afiaden un aspecto nuevo a tener en cuenta: el miedo al dolor

por las técnicas de enfermeria.
El regreso a casa

El regreso a casa se vive de forma muy diferente para ambos grupos de nuestra
investigacion. Tanto los padres como las madres relacionan la vuelta como resultado
de un éxito que no es otro que poder estar unido a toda la familia con el nuevo ser que
en lugar de “un pan bajo el brazo”, nace con una enfermedad cronica, la cual ha
provocado toda suerte de emociones. Este regreso a casa puede y de hecho

realmente se sucede en numerosas ocasiones durante la vida del afectado.

Por el contrario la persona afectada por una cardiopatia congénita habla de su regreso
a casa tras la intervencion mas reciente. La causa deberemos buscarla en la edad de

nuestras informantes. Generalmente no recuerdan la primera intervencion y en
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consecuencia tampoco el significado de su regreso al hogar. Cuando hablan de su
vuelta a casa ya son conscientes de la enfermedad y como en el caso de los
momentos previos a la intervencion y su recuperacion, cuentan con el apoyo de los

padres.

Retomando los datos obtenidos de las diversas técnicas empleadas en nuestra
investigacion observamos que el regreso a casa supone un alto grado de dificultad
para los padres y las madres (4/4), especialmente para las madres. Por el contrario
nuestras afectadas otorgaban una valoracion de 2 puntos sobre 4. Al preguntar al
grupo de padres/madres por aquellas cosas que les sirvieron de ayuda destacan al
otro miembro de la pareja, la familia y como indicAbamos en las lineas precedentes,
“tener el hijo en casa”. De forma similar el grupo de afectados/as responden que
fueron sus padres y el apoyo familiar. Estas respuestas se repiten al preguntar a
ambos grupos por las personas que mas les ayudaron en tales momentos. Unos y
otros sefialan la familia. Padres y madres reafirman el apoyo de su pareja mientras
que afectadas/os afiaden a la madre como persona especial. Precisamente el rol de la
madre es fundamental en el apoyo afectivo de nuestras informantes afectadas por la
enfermedad, un apoyo que perdurara durante toda la vida, como asi lo demuestran los

comentarios que constantemente se reciben en las entrevistas.

Las principales necesidades que sefialan las madres y los padres son entre otras la
informacion, pero también la necesidad de un periodo de tranquilidad e incluso la
vuelta al trabajo. Dicho de otra forma la necesidad de volver a la normalidad de cada
dia. Logicamente para nuestras afectadas la realidad de su situacion genera
necesidades distintas. El apoyo de sus padres y la vuelta a casa son sus principales
necesidades, aunque en ocasiones se sienten como “mufecos de feria” ante las

miradas de vecinos y amistades.

El regreso a casa para los padres y para las madres, especialmente en la primera
intervencion del neonato, origina cambios sustanciales en sus vidas. Se refieren
especialmente a la necesidad de dejar de trabajar para prestar cuidados a sus hijos. A
veces se eluden nuevas férmulas de atencion como seria el caso de pedir ayuda a
abuelas/os, contratacion externa, etc. La respuesta puede dirigirse a dos situaciones
distintas. La primera meramente econdmica. La contratacién externa de cuidadores
significa un desembolso econémico dificil de costear para la mayoria de los casos. La
segunda deberemos buscarla en un afan inconsciente de sobreproteccion de la madre

hacia su hijo que considera que sus cuidados son los mejores.
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Finalmente los sentimientos que se generan al regresar al hogar nuevamente son
similares. Para las madres y los padres la alegria y la felicidad son evidentes. Pero
también existe miedo, especialmente a un desenlace fatal y a la inseguridad por no
tener personal médico al lado de su hijo en tales momentos. Es necesario recordar
que tanto padres como madres han tenido que convivir durante muchos dias entre
monitores, tubos y sueros; viendo la evolucién dia a dia de su hijo o hija. Situacién
similar es vivida por las afectadas/os. Se les genera ganas de vivir y alegria, pero en
algunos casos también hacen referencia a estados de depresion. Esta depresion por
otra parte l6gica tras una intervencion quirdrgica, también puede ser fruto de las
expectativas de futuro. No siempre las intervenciones quirtrgicas son definitivas y

nuestras informantes lo saben.

Cuando se habla del regreso a casa surge un nuevo aspecto que ambos grupos de
investigacion han tenido en cuenta. Este aspecto no es otro que la relacion que se
establece con los hermanos. En ambos grupos se hace referencia a la parentalizacion
de los hermanos — en términos de la Sra. Moratalla — pero también puede surgir el
abandono de los hijos e hijas sanas para prestar una mayor atencion a la persona
afectada. En nuestra investigacion no surge explicitamente un cuidado de los
hermanos en funcién del género. En cambio si que se sefiala por ambas partes un

sentimiento de tratar la situacién con plena normalidad.
La entrada en la escuela o universidad

Como en la situacién anterior, la entrada en la escuela se vive de forma muy diferente
para cada caso. Esta diferencia viene dada por el propio crecimiento de la persona con
cardiopatia congénita. Los padres y las madres hablan de la situacion a la que se
enfrentan por primera vez. Existen temores l6gicos al dejar a sus hijos con personas
desconocidas y que aumentan por efecto de la enfermedad. Las escuelas y el propio
profesorado en ocasiones carecen de la informacion necesaria para atender con plena

normalidad al alumnado que presenta alguna enfermedad o deficiencia.

Por el contrario afectados y afectadas hablan de alguna experiencia que recuerdan
durante su infancia pero no encuentran serias dificultades cuando eran adolescentes.
Una vez més se hace evidente la normalidad con la que se enfrentan a la vuelta a sus

centros de estudio.

Volviendo a los resultados de los cuestionarios, padres y madres presentan
porcentajes similares y a pesar de sefialar un grado alto de dificultad para afrontar el

momento de la incorporacion de sus hijos a la escuela, es més bajo que el resto de
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dificultades. Como sefialamos en el capitulo dedicado a la educacién de los hijos, las
respuestas entre los padres y madres son muy heterogéneas y ademas de hablar de
la importancia de los profesores durante todo el proceso educativo, hacen referencia a
la labor desarrollada por la Asociacion AACIC en materia divulgativa y asesoramiento
de la enfermedad en las escuelas. De una adecuada informacion a los centros
escolares dependera una actitud positiva hacia los nifios y las nifias con cualquier
problema médico y de esta manera se podran evitar situaciones cuanto menos

curiosas que nos plantean padres y madres en las entrevistas.

Nuevamente los sentimientos generados entre los padres y las madres discurren entre
la alegria y el miedo, entre la ilusion y la preocupacion. Sin duda es un momento que
favorece a la socializacién de cualquier nifio pero en nuestro caso la incorporacién a la
comunidad educativa es sindbnimo de “normalidad”. Esta normalidad ademas se vive
como un verdadero “rito de paso” en el que el nifio deja atras su enfermedad para

incorporarse a la normalidad de cualquier otro nifio.

Por el contrario para nuestras informantes la socializacién en la escuela se vive con
normalidad pero un aspecto marca ese “rito de paso”. la presentacion de la
enfermedad al resto de compafieros y compafieras se produce con la presencia de
una cicatriz en el cuerpo. En funcion de la edad de nuestras informantes hemos podido
observar actitudes totalmente distintas por parte de los profesores y de sus propios

compaiferos.

La reincorporacion a la escuela tras el absentismo obligado tras una intervencién no
presenta problemas para nuestras informantes. Dicha experiencia se vive con plena
normalidad y como proceso normal ante cualquier enfermedad. Como el cuento del
“Patito feo”, nuestras informantes pasan de ser el centro de atencién a una normalidad
absoluta entre las aulas, donde la enfermedad queda en segundo plano y forma parte

del dia a dia de quien la padece.
Los aspectos laborales

Cuando hablamos de los aspectos laborales debemos diferenciar dos situaciones
distintas. En primer lugar la situacién que atraviesan los padres y especialmente las
madres cuando nace el hijo con un problema determinado — en este caso una
cardiopatia congénita. Cada persona adopta estrategias distintas para compatibilizar el
trabajo con los cuidados a su hijo o hija. El género es un condicionante importante
ante esta situacion. Generalmente hemos podido comprobar que es la madre quien

deja de trabajar con las consecuencias a medio plazo que supondrq su
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reincorporacion al mundo laboral. A pesar de ello son muchos los casos que agraden
el apoyo que desde los centros de trabajo se ofrecen a nuestros informantes. Muy
probablemente hasta el dia de hoy las leyes del pais no han tenido en cuenta
situaciones tan complejas como el nacimiento de un hijo con alguna enfermedad
cronica. Afortunadamente a la hora de escribir nuestra tesis se acaba de aprobar una
ley de ayuda en tales situaciones y que en breve se marcaran las directrices a tener en
cuenta al respecto. Esperemos que la ley se aplique lo antes posible y en las mejores
condiciones posibles en un estado de bienestar que sufre las consecuencias de una

crisis internacional.

En cambio cuando hablamos de aspectos laborales entre afectados y afectadas la
situacion es completamente diferente. Por un lado nos encontramos el acceso al
mundo laboral por primera vez y por otro, la salida de ese mundo laboral como
consecuencia de la enfermedad. Que duda cabe que en una sociedad industrializada y
ademas competitiva, la persona que “no rinde” lo suficiente, que precisa de una
jornada adecuada a su enfermedad o en el mejor de los casos a un trabajo adecuado
a su patologia; tiene serias dificultades para obtener una estabilidad laboral. Es por
ello que titulabamos el capitulo al respecto como “Tiempos modernos” recordando la

pelicula de Charles Chaplin.

Todo aquello que guarda relacién con aspectos laborales es uno de las principales
preocupaciones entre nuestras informantes. Es un tema que ha sido tratado en
diversas ocasiones en los diversos espacios ofrecidos por AACIC. El éxito laboral ira
relacionado con un binomio importante. Por un lado el reconocimiento en todo
momento de las propias limitaciones y por otro la oferta laboral por parte de los
empresarios ante personas con limitaciones. A este binomio es necesario afadir el
apoyo que desde el seno familiar se ofrezca. Cada cardiopatia congénita es diferente y
en consecuencia las limitaciones son totalmente distintas. De la misma manera cada
sujeto es diferente y sus progenitores debe ser concientes que sus hijos trabajaran en
lo que puedan y quieran pero no en lo que sus padres hubieran querido que trabajaran
o incluso que estudiaran. Personalmente me remito a una frase que hace afios que
escuché no se a quién y que en muchos casos seria importante tener en cuenta: “Los

hijos nacen a través de los padres pero no son propiedad de los padres”.
La muerte

Hablar de la muerte no es facil. Siempre hablamos de la muerte del otro y dificilmente

de la propia. A lo largo de nuestra investigacion hemos podido comprobar que se
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habla de la muerte sin “tapujos”. Los padres y las madres se ven obligados a tratar el
tema cuando recuerdan los primeros momentos de vida de sus hijos. De esa noticia
que nunca un padre o una madre quiere escuchar: “Operar a vida o muerte”,
“Operamos y no sabemos cédmo va a quedar”, etc. Por el contrario nuestras afectadas
hablan de la muerte como si fuera una maleta que llevan en el viaje de la vida y que en
cualquier momento pueden tener la necesidad de abrir. Para la persona afectada por
una enfermedad de las caracteristicas que nos ocupa la muerte es una compafiera
mas que en cualquier momento puede aparecer y nuestras informantes son

conscientes de ello.

Especialmente las madres tienen en mente la posible pérdida de su hijo, las cuales
dan la puntuacién maxima a dicho sentimiento (4/4). Tanto padres como madres
presentan una constante preocupacion al respecto. La muerte puede surgir en
cualquier momento de la vida del neonato y este sentimiento perseguird a los padres
mientras vivan. Muchas veces la posibilidad de la muerte se ve alimentada por una

medicina defensiva ante una intervencién quirdrgica que sin duda es de futuro incierto.

Por el contrario la muerte es asumida por las propias afectadas, especialmente antes
de cada intervencion, siendo el momento mas dificil que recuerdan. En consecuencia

la muerte no es un temor fundamental para sus vidas.
La Asociacién AACIC

Durante el marco teérico hemos constatado la importancia adquirida por las
asociaciones independientemente de su denominacion como fuente de apoyo. En
nuestra investigacion se ha tomado como base la Asociacion AACIC. No todas las
personas participantes en nuestra investigacion son asociados/as de la misma, pero
en la gran mayoria de los casos muestras especial satisfaccion por dicha entidad. Sin

duda las demandas son diferentes para ambos grupos estudiados.

La forma de contactar con la Asociacion puede ser de muy distinta forma como asi nos
lo sefalan las madres y los padres. Dejan en evidencia que el personal sanitario juega
un rol importante en aconsejar y facilitar el contacto entre una persona “desesperada”
ante una situacion grave y una asociacion determinada. Mayoritariamente los padres y
las madres buscan en la Asociacion el apoyo afectivo, teniendo en cuenta que poseen
informacion médica de primera mano. A su vez el tiempo transcurrido desde que se
conoce la existencia de la enfermedad hasta la primera toma de contacto con la

Asociacion puede variar en funcién del estado animico de las personas.
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De la misma manera que los padres y las madres necesitan hacer participe a otras
personas que se encuentran en la misma situacion, los afectados y las afectadas
necesitan hacer evidente su enfermedad ante “iguales”. La forma de contacto es
similar a la referida por padres y madres. El personal sanitario adopta igualmente un
papel importante a la hora de contactar con la Asociacién. En la Asociacién buscan no
sélo afecto e informacién, sino que también un medio de relacién entre iguales que
puede ir méas alla de la propia Entidad. Finalmente de la misma manera que el grupo
de padres y madres, el tiempo trascurrido desde la toma de conciencia de su
enfermedad y el contacto con la Asociacion dependera del estado de animo de la

persona.
Otros aspectos

Finalmente son numerosos los aspectos que en las entrevistas y cuestionarios han ido
surgiendo y que a pesar de ser dispares pueden llegar a coincidir en ambos grupos

investigados.

Tanto los padres como las madres afirman que se valora mas a la familia y se da
menos importancia a las necesidades materiales. También se ven con la obligacion a
modificar los horarios de trabajo e incluso abandonar el mercado laboral para poder
conciliar la vida laboral con la enfermedad de su hijo. En definitiva la mayoria ven
como sus vidas se ven modificadas durante mucho tiempo aunque progresivamente
vuelva a normalizarse la situacion. El sufrimiento de sus hijos provoca una constante

preocupacion en los padres, bien sea fisico como psicoldgico.

Por el contrario las principales preocupaciones en nuestras informantes afectadas por
una cardiopatia congénita se dirigen a los aspectos relacionados con la pareja. La
posibilidad de tener hijos es una preocupacion constante a la que debemos unir el
miedo al rechazo por la presencia de una cicatriz. Maternidad e imagen pueden ser
motivos suficientes para que las relaciones de pareja se deterioren como sefialaban en

alguna entrevista realizada.

Finalmente el ocio y el ejercicio son aspectos preocupantes “para nuestros afectados y
afectadas. Que duda cabe que dependera de cada tipo de cardiopatia congénita el tipo
de ejercicio a realizar. Cada vez mas existe no sélo una mayor informacion al
respecto, sino que la medicina deportiva ha evolucionado en beneficio de ofrecer un

consejo individualizado para cada persona.
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Si bien la discriminacion de los compafieros y no poder realizar actividades son
temores sefalados por los padres y las madres. Son las propias afectadas quienes
han descrito las consecuencias de la enfermedad frente a tales aspectos. La
enfermedad puede unir al grupo, adecuando el ritmo de una salida a la amiga o amigo
que presenta dificultades, pero en otras ocasiones la enfermedad obliga a romper con

el grupo, constituyendo una forma mas de socializacion entre las personas.

En conclusion podemos sefalar que los sentimientos y angustias muchas veces son
similares para quienes padecen la enfermedad como para quienes la viven a su
alrededor. Seguramente las asociaciones — y no solo la que tratamos en nuestra
investigacion — deben ayudar a los padres y a las madres para que sus sentimientos y

angustias no se reflejen en sus hijos —siempre de manera distorsionada.
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CAPITULO VIII . ANALISIS DE LAS REDES
PERSONALES DE PADRES Y MADRES

Como sefialdbamos en las conclusiones al marco tedrico de la investigacion, cualquier
red personal se modifica en el tiempo. Esta también se ve condicionada por mdltiples
factores: la edad, el género y el nivel social, entre otros. Uno de los objetivos
principales de la investigacion se dirige a comprobar en qué fase del “proceso de
duelo” se encuentran nuestros y nuestras informantes ante la pérdida de la situacién
de salud, asi como las estrategias adoptadas para hacer frente al estrés. Para ello
tomamos como técnica el analisis de redes personales mediante el programa

informatico Egonet.

En este capitulo y siguientes procederemos a analizar las redes personales de los/las
participantes en esta investigacion, asi como un analisis de los atributos de padres,
madres y afectados/as. Por Ultimo describiremos las caracteristicas de los alteri

citados por éstos.
SUJETOS DE ESTUDIO

Como ya hemos sefalado en diversas ocasiones los sujetos de estudio han sido
padres y madres de afectados/as por una cardiopatia congénita, asi como los/las
afectados/as por la enfermedad. El contacto con los/las informantes se realiz6 a través
de la Asociaciébn AACIC. Como también sefialabamos en el capitulo dedicado a la
metodologia, la poblacién de estudio es aquella que mantiene o ha mantenido en
algin momento relacién con la Asociacion, pero no obligatoriamente son socios/as de
la misma. Geograficamente, todos/as nuestros/as informantes residen en la

Comunidad Auténoma de Catalunya (Espafa).

El nimero de casos estudiados asciende a 52 distribuidos segin se observa en la
tabla siguiente (tabla n° 40). Es necesario tener en cuenta que 5 de los casos (3
madres y 2 padres) no aparecen en el anlisis estadistico de los datos obtenidos®. La
causa se debe a que fueron casos utilizados en el trabajo previo a esta investigacion
para la obtencién de la Maestria sefialada con anterioridad, la cual fue el inicio

exploratorio de la que nos ocupa, realizandose con una version no compatible con la

* para el correspondiente analisis de los datos obtenidos a través de Egonet, hemos
utilizado el paquete informatico SPSS en su version 15.0
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actual de Egonet. A pesar de éllo algunos de tales casos se presentan como aspectos

cualitativos de interés para nuestra investigacion.

N° Casos % sobre grupo % sobre el total
PADRES 16 40 % 30,76 %
MADRES 24 60 % 46,15 %
AFECTADAS 9 75 % 17,30 %
AFECTADOS 3 25% 05,76 %
Total 52

Tabla n° 40 — Distribucién de casos para el analisis de redes personales (Elaboraciéon propia).

También es necesario sefialar que por diversas circunstancias no coinciden el nimero
de entrevistas realizadas con el nimero de sesiones de analisis de redes. Tales
causas se deben a que en algunos casos nuestras/os informantes aceptaron que se

les realizara una entrevista pero no asi el correspondiente andlisis de su red personal.

De esta manera para el analisis estadistico contamos con los siguientes casos:

N° Casos % sobre grupo % sobre el total
PADRES 14 40 % 29,78 %
MADRES 21 60 % 44,68 %
AFECTADAS 9 75 % 19,1 %
AFECTADOS 3 25% 06,4 %
47

Tabla n°41 — Distribucion de casos a efectos estadisticos (Elaboracién propia).

Para una mejor comprensiéon de los datos obtenidos tanto estadisticos como
cualitativos, procederemos a diferenciar los dos grupos en estudio. En primer lugar las
redes personales de los padres y de las madres, quienes ocuparan este primer
capitulo y en un capitulo aparte el dedicado a los afectados y a las afectadas

participantes en nuestra investigacion.
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ANALISIS DE LOS ATRIBUTOS DE EGO

Para poder analizar los distintos atributos de nuestras/os informantes, seguiremos el
mismo orden de las preguntas realizadas en el primer bloque del programa Egonet.
Somos conscientes que en algunos casos existe una gran disparidad de resultados
motivado por el bajo numero de casos. Aunque ya se ha explicitado anteriormente,
esta investigacion no pretenden generalizar sus resultados a partir de una estrategia
de seleccion aleatoria de una muestra, sino aportar perspectivas desconocidas hasta
ahora en este tipo de investigaciones como son la visualizacion del mundo social de

los afectados y sus cambios a lo largo del proceso de la cardiopatia. .

1. Sexo de Ego

Como avanzamos en las lineas anteriores en la investigaciéon han participado 14
padres (40%) y 21 madres (60 %) haciendo un total de 35 casos para el

correspondiente analisis de sus redes.

2. ¢En qué categoria de edad se situaria usted?

A pesar de presentar cierta disparidad en la edad de nuestras/os informantes, la
mayoria de los casos estaban comprendidos entre los 30 y 50 afios. Dicha
circunstancia deberemos buscarla en la propia dinamica de la investigacion. En todo
momento se ha intentado contactar con aquellos padres y aquellas madres con hijos
de corta edad. De esta manera en una segunda oleada de sus redes personales
podriamos ver los posibles cambios que la enfermedad ha provocado en sus redes en

los primeros afios de vida de sus hijos.

3. ¢En que tipo de actividad se identificaria usted?

Igual que en la pregunta anterior, existe una gran disparidad de profesiones ejercidas
por nuestros y nuestras informantes. Para ello como sefalamos en la propia
metodologia se utilizé la clasificacion de las distintas actividades posibles presentadas
para el censo de poblacion y viviendas de 2001 y publicado por el Instituto Nacional
de Estadistica. El total de profesiones que se citan ascienden a quince, a la que
hemos afiadido la condicion exclusiva de ser “estudiante” y la citada como “ni estudio

ni trabajo”.

4. ¢Qué categoria describe mejor su nivel de estudios?

En este caso podemos comprobar que también existe disparidad en las respuestas

como podemos observar en la siguiente tabla (tabla n°® 42):
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Padres % padres Madres %madres

Sin estudios 0 - 0 -
St fimaes - ES0 o)y :
Bachillerato o equivalente. 2 143 % 4 19 %
Formacion Profesional 4 28,6 % 6 28,6 %
Estudios Universitarios 4 28,6 % 7 33,3%
Escuela coranica 0 0

Totales 14 21

Tabla n°42 - Distribucion de ego en funcion del nivel de estudios (Elaboracion propia).

5. ¢Percepcion del grado de informacion obtenida sobre la cardiopatia?

La percepcién de la informacién es un dato aportado por el cuestionario (Ver anexo Ill)
y pasado en la sesién de analisis de redes correspondiente. En este caso tres son los
grados posibles: (1) Bajo (2) Aceptable y (3) 6ptimo, ademas de la posibilidad de no
contestar a dicha pregunta. Los resultados obtenidos los podemos observar en la

tabla siguiente (tabla n° 43):

Padre % padres madre % madre
Bajo 2 14,3 % 3 14,3 %
Moderado 3 21,4 % 4 19 %
Alto 9 64,3 % 14 66,7 %
No contesta 0 - 0 -
Total 14 21

Tabla n°43 - Distribucion de ego en funcidn al nivel de percepcion de la informacidn (Elaboracion

propia).

Como podemos comprobar tanto los padres como las madres sefalan un nivel de
informacion recibida “alto” en términos generales. A pesar de ello como hemos podido
comprobar en los resultados obtenidos en los cuestionarios, a pesar de un alto nivel de

informacion, ésta mayoritariamente es de caracter sanitario.
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6. ¢Nivel de dificultad para afrontar situaciones criticas en relacion a la cardiopatia
congénita?

Como en la pregunta anterior, el ratio se obtiene a partir del cuestionario realizado a
cada informante, siendo las respuestas posibles (1) Bajo (2) Aceptable (3) Optimo y (4)
No contesta. Los resultados obtenidos son los que siguen (tabla n° 44):

Padre % padres madre % madre
Bajo 1 7.1% 0 -
Moderado 7 50 % 8 38,1 %
Alto 6 42,9 % 13 61, 9 %
No contesta 0 - 0 -
Total 14 21

Tabla n°44 - Distribucion ego en funcién del nivel de dificultad para afrontar situaciones criticas

relacionadas con la cardiopatia congénita (Elaboracién propia).

En este caso podemos comprobar que los padres aseguran que tienen un nivel
“moderado/alto” de dificultad para afrontar las situaciones criticas aparecidas en el

cuestionario, mientras que las madres en su mayoria sefialan un nivel “alto”.
7. ¢Grado de angustia respecto a la cardiopatia congénita?

Como en la pregunta anterior, el ratio se obtiene a partir del cuestionario realizado a
cada informante, siendo las respuestas posibles (1) Bajo (2) Aceptable (3) Optimo y (4)

No contesta. Los resultados obtenidos son los que siguen (tabla n° 45):

Padre % padres madre % madre
Bajo 2 14,3 % 0 -
Moderado 5 35,7 % 6 28,6 %
Alto 6 42,9 % 15 71,4 %
No contesta 1 71% 0 -
Total 14 21

Tabla n°45 - Distribucion de ego en funcion del grado de angustia frente a la enfermedad

Como podemos comprobar

(Elaboracién propia).

los padres sefalan un grado de angustia de

“alto/moderado”, mientras que la mayoria de las madres declaran que tienen un “alto”

grado de angustia frente a la enfermedad.
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8. ¢Qué relacién guarda usted con la cardiopatia congénita?

Esta pregunta nos sirve para clasificar a nuestros/as informantes en el grupo de

afectados o de padres, siendo los resultados los que aparecen en la tabla n® 41.

9. ¢Usted naci6 en Espafa?

Del total de informantes que han participado en nuestra investigacion solamente una

madre es inmigrante, por lo que tiene escasa importancia estadistica.

10. ¢ Cuél es su estado civil?

En relacion a esta pregunta los resultados obtenidos son los siguientes:

Padre % padres madre % madre
Soltero/a 0 - 1 4,8 %
Casado/a 14 100 19 90,5 %
Par. de hecho 0 - 0 -
Divorciado/a 0 - 0 -
Separado/a. 0 - 0 -
Viudo/a 0 - 1 4,8%
Total 14 21

Tabla n° 46 - Distribucion de ego en funcion de su estado civil (Elaboracion propia).

Como podemos comprobar la mayoria de informantes estan casados/as y tan sélo dos

madres presentan estados civiles diferentes.

11. ;Se relaciona usted con otras familias de afectados/as o con los propios
afectados/as de cardiopatia congénita?

Los resultados obtenidos se pueden observar la tabla que sigue (tabla n°® 47):

Padre % padres madre % madre
Nunca 6 42,9 % 6 28,6 %
Pocas veces 6 42,9 % 11 52,4 %
Con frecuencia 2 14,3 % 4 19 %
Total 14 21

Tabla n° 47 - Distribucidon de ego en funcién de su relacion con otros padres o afectados.
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Como podemos comprobar son las madres quienes tienen un mayor contacto con
otros afectados/as o madres/padres de éstos aunque sea de forma esporadica. Por el
contrario la mayoria de padres sefialan que “nunca” o “pocas veces “mantienen dicha
relacion. De esta manera podemos sefalar que el perfil de nuestros y nuestras

informantes puede caracterizarse por los aspectos que siguen:

Los padres tienen una edad comprendida entre los 30 y los 50 afios, con diversidad de
conocimientos académicos, asi como de actividad profesional. Presentan una
percepcion alta de la informacion recibida, un nivel alto/moderado para hacer frente a
las multiples dificultades que la enfermedad puede provocar, asi como un nivel
alto/moderado de angustia frente a la misma. A su vez existe una ligera tendencia a no
mantener contacto con otros padres u otras madres de afectados/as ni con afectados y

afectadas por una cardiopatia congénita.

Las madres que han participado en nuestra investigacién también presentan una edad
comprendida entre los 30 y 50 afios, con diversidad de conocimientos académicos y
de actividad profesional. Consideran que han obtenido un nivel alto de informacién, asi
como tienen un nivel alto de dificultad para afrontar la enfermedad, coincidiendo
ademas con un alto grado de angustia. A diferencia de los padres, las madres tienen
una mayor tendencia a relacionarse con otros padres y madres de afectados o con

éstos, aun siendo de forma esporadica.

Una vez obtenidos los distintos atributos de nuestros y nuestras informantes, a través
del programa Egonet, pasamos a recoger informacion de la red personal propiamente
dicha de cada informante. Para ello en primer lugar utilizamos el name generator
descrito en el apartado de metodologia de investigacion y a continuacion los atributos
de las personas citadas (alteri) por cada informante, asi como las posibles relaciones
entre los distintos alteri. De esta manera podemos describir tanto la estructura de la
red, la funcién de la red en base a nuestra investigacion y finalmente las medidas de

centralidad destacadas en el capitulo 3.

CARACTERISTICAS DE LA RED

Como sefaldbamos en el marco tedrico al hablar de las redes personales de los
sujetos (Ver capitulo 3) es necesario estudiar las caracteristicas de las mismas. Por
dicho motivo y en las péaginas siguientes analizaremos cada una de tales
caracteristicas, incorporando la visualizacion de las redes personales mas

representativas, mediante el programa Egonet.
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1. Tamaiio de lared

Al analizar el tamafio de una red, comprobamos el nimero de personas con las que
una persona se relaciona. En nuestra investigacion el tamafio de la red quedé fijada en
30 alteri con el objetivo de poder comparar. Este nUmero nos permite capturar tantos
lazos fuertes como lazos débiles y representa, en general, una buena estrategia de
investigacion en estos casos en los que la red social se contrae como consecuencias

de la enfermedad.

2. Composicion

Entendemos como composicion de una red la distribucién de alteri relacionados con
Ego. Siguiendo a Blau y mas recientemente a McPherson et al. (2001), existe la
tendencia de las personas en interactuar entre iguales, aspecto que dicho autor
denomina como homofilia. Por el contrario hay casos en que la interaccion se produce
entre desiguales y recibe el nombre de heterofilia. En nuestra investigacién nos
centramos en la composicion en funcion del género. Para ello hemos obtenido las
tablas que a continuacion se describen. En la primera (Tabla n°® 48) aparecen los
resultados obtenidos en funcién de la composicion de hombre de cada red, mientras
que en la segunda (Tabla n° 48) los resultados obtenidos se dirige a la composicion de
mujeres de tales redes.
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% hombres Padres % sobre padres Madres % sobre madres
26,66% 1 7,1 % 0 -
30% 0 - 1 4,8 %
33,33% 0 - 1 4,8%
36,66% 0 - 4 19,04 %
40% 0 - 5 23,8 %
43,33% 2 14,3 % 4 19 %
46,66% 1 7.1% 1 4,8 %
50% 1 7,1 % 1 4,8%
53,33% 0 - 3 14,3 %
56,66% 3 21,4 % 0 -
60% 4 28,6 % 1 4,8%
66,66% 1 7,1% 0 -
70% 1 7,1 % 0 -
Recuento 14 21

Tabla n° 48 - Distribucion de ego en funcién de la existencia de hombres en su red (Elaboracion propia).

% mujeres Padres % sobre padres Madres % sobre madres
30% 1 7,1% 0 -
33,33% 1 7.1% 0 -
40% 4 28,6 % 1 4,8 %
43,33% 3 21,4 % 0 -
46,66% 0 - 2 9,52 %
50% 1 71% 1 4,8 %
53,33% 1 7,1% 1 4,8 %
56,66% 2 14,3 % 5 23,8 %
60% 0 - 5 23,8 %
63,33% 0 - 4 19,04 %
66,66% 0 - 1 4,8%
70% 0 - 1 4,8 %
73,33% 1 7.1% 0
Recuento 14 21

Tabla n° 49 - Distribucién de ego en funcién de la existencia de mujeres en su red (Elaboracién propia).
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Como podemos comprobar de nuevo ambas tablas se complementan. En la primera
tabla observamos como los hombres tienen mayoritariamente una tendencia a
interactuar con otros hombres. Asi aproximadamente el 50% de padres cuentan en
sus redes personales con un 56,66 a 60% de hombres. Por el contrario el 66,6% de
las madres tienen en sus redes personales entre un 56,66 y un 63,33% de mujeres.
De esta manera podemos sefialar que en ambos casos se cumple la teoria propuesta

por Blau de interaccion entre iguales.

De una forma visual podemos presentar a continuacion algunas de las redes

personales de nuestros informantes en las que podemos observar dicho aspecto:

sexZ

B Hombre
O Mujer

e Py
TN
b

Red personal n°1 (Informante 2139)

En este caso (red n° 1), nuestro informante es un padre cuya edad esta comprendida
entre 31 y 40 afios y su actividad laboral esta relacionada con una titulacién sanitaria.
El porcentaje de hombres en su red es del 26,66% y que podemos observar que en su
red aparecen los hombres marcados de color negro. Una de las probables causas de
dicha situacion posiblemente se deba a la propia actividad profesional. Como es
conocido en el ambito sanitario existe una prevalencia de mujeres sobre los hombres

en el ejercicio de la profesion.

En la segunda (red n° 2), corresponde a una madre, cuya edad estd comprendida
entre 31 y 40 afios cuya actividad laboral esta relacionada con la industria textil. El
porcentaje de mujeres es del 40% y que podemos observar en su red donde las

mujeres aparecen marcados en color naranja.
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Red personal n° 2 (Informante 2123)

En ambos casos estamos delante de una red que en términos de Blau se consideran

de tipo homofilas

profesion.

y muy probablemente se deban a las caracteristicas de su
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Red personal n° 3 (Informante 2129)

En la red precedente (red n® 3), nuestro informante es un padre cuya edad esta

comprendida entre 31 y 40 afios y su actividad laboral es la de administrativo. El

porcentaje de hombres en su red es del 60, % y que podemos observar que en su red

aparecen los hombres marcados de color negro.
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Finalmente la red siguiente (red n® 4) corresponde a una madre, cuya edad esta
comprendida entre 31 y 40 afios, administrativa de profesion. El porcentaje de mujeres
es del 60% y que podemos observar en su red donde las mujeres aparecen marcados

en color naranja.

000

Red personal n° 4 (Informante 2117)

En estas dos ultimas redes personales, podemos comprobar la tendencia a interactuar
entre iguales es decir, los hombres tienden a interactuar con hombres y las mujeres

con mujeres (Homofila).

3. Tipos de relacion

El tercer aspecto a tener en cuenta es el tipo de relaciones que se establecen entre
nuestros informantes y sus respectivos alteri. Para obtener dicha informacion,
propusimos a nuestros informantes que de cada persona citada, indicaran la causa de
su relacién a través de la siguiente pregunta: ¢Qué categoria describe mejor la razén

de su comunicacion con $$**?, surgiendo las siguientes posibilidades:

El resultado obtenido en cada una de las redes personales tanto de padres como de
madres ha sido dispar, pero en la visualizacion de tales redes hemos podido
comprobar dos aspectos fundamentales para nuestra investigacion. Por un lado la

propia composicion de la red y por otro las estrategias que cada informante adopta

“ Por defecto en el programa Egonet se programa con los simbolos $$, para que
reconozca que en tales simbolos debe aparecer cada uno de los nombres de la
personas citadas por ego.
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frente a la enfermedad de su hijo o hija. Por dicho motivo pasaremos a describir los

datos obtenidos y los graficos mas representativos de cada causa de comunicacion.
Presencia del esposo/a o pareja

En la mayoria de los casos estudiados se cita a su pareja. Los casos en que la pareja
no es citada obedece a situaciones especiales (viudedad o solteria), asi como

simplemente el olvido por parte de nuestro/a informante.

% Presencia pareja
en lared

Padres

% sobre padres

Madres

% sobre madres

0,00%

14,3 %

14,3 %

3,3%

12

85,7 %

18

85,7 %

Total

14

21

Tabla n° 50 - Distribuciéon de ego en funcion de la presencia de su pareja en lared personal
(Elaboracién propia).

Presencia de familiares por descendencia

Una vez mas los resultados son totalmente heterogéneos. En el caso de los padres los
porcentajes obtenidos oscilan desde el 6,66% hasta el 70% como casos mas
extremos. En el caso de las madres podemos observar que a pesar de la
heterogeneidad de los resultados, la mayoria oscila entre el 16,66 % y el 73,33 % de
presencia de familiares por descendencia en sus redes. Siguiendo los estudios
realizados por McCarty y sus colaboradores citados en el marco tedérico, la proporciéon
de familiares presentes en las redes personales en nuestra investigacion en ocasiones

es superior al 25% de media indicado en Estados Unidos y Francia (Grossetti 2007).

De esta manera obtenemos la tabla siguiente:
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% familiares por Padres % sobre padres Madres % sobre madres
descendencia
en lared
6,66% 1 7,1 % 0 -
13,33% 2 14,3 % 0 -
16,66% 1 71% 1 4,8 %
20,00% 1 7,1 % 4 19 %
23,33% 1 71% 1 4,8 %
26,66% 2 14,3 % 1 4,8 %
30,00% 0 - 5 23,8 %
33,33% 1 71% 0 -
36,66% 1 7,1 % 2 9,5 %
40,00% 1 71% 2 9,5%
43,33% 1 7,1 % 2 9,5 %
50,00% 0 - 1 4,8 %
56,67% 0 - 1 4,8%
66,66% 1 71% 0 -
70,00% 1 71% 0 -
73,33% 0 - 1 4,8 %
Total 14 21

Tabla n° 51 - Distribucién de ego en funcién de la presencia de familiares por descendencia en su
red (Elaboracion propia).

A pesar de los valores extremos, la mayoria de los padres sittan una presencia de
familiares por descendencia en un rango situado entre el 6,66 % y el 26,66 %. Por otro
lado, las madres presentan un rango entre el 16,66 % y el 30 %, reafirmandose los

porcentajes descritos por McCarty.

La red personal siguiente (red n° 5), corresponde a una madre cuya edad esta
comprendida entre 41 y 50 afios, su actividad laboral es de administrativa y en cuya

red personal la familia por descendencia ocupa el 30%.
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Comu senZ

W &lguien que conoci por motivos de estudios O Harbre
O Companero_rompaniera de trabajo O Mujer
[oe aacic

M D& otra asociacion de cardiopatias
] Esposa_esposo

B Faniliar por descendencia

O Fariiar par matrimonio

O atras

Labels based on Comu

Red personal n°5 (Informante 2111)

Presencia de familiares por matrimonio

La presencia de familiares por matrimonio en las redes de nuestros/as informantes

presentan igualmente una heterogeneidad en sus resultados, aunque en esta ocasion

los porcentajes oscilan entre el 10% y el 46,66% en el caso de los padres, mientras

gue en las madres se situan entre el 3,33% y el 36,66%. También es destacable que

son las mujeres quienes en mayor proporcion no citan a familiares procedentes de su

matrimonio. De esta manera obtenemos la tabla siguiente de resultados:

% familiares por Padres % sobre padres Madres % sobre madres
matrimonio en la

red
0,00% 2 14,3 % 5 23,8 %
3,33% 0 - 1 4,8 %
10,00% 1 7,1 % 1 4,8 %
13,33% 2 14,3 % 3 14,3 %
16,66% 1 7.1% 3 14,3 %
20,00% 1 7,1 % 1 4,8 %
23,33% 0 - 3 14,3 %
26,66% 3 21,4 % 2 9,5 %
30,00% 1 7,1 % 0 -
36,66% 1 7,1 % 2 9,5 %
46,66% 2 14,3 % 0 -
Total 14 21

Tabla n° 52 - Distribucién de ego en funcién de la presencia de familiares por matrimonio en su red

(Elaboracién propia).
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La siguiente red (red n° 6), corresponde a un padre cuya edad esta comprendida entre
31 y 40 afios y dedicado a la construccion. En su red personal la familia por
matrimonio alcanza el 26,66% (color azul claro)

Comu SEHZ
[ alguizn que conacid &n su juventud_infancia O Hombre
W &lguien que conacid por mativos de estudios & Mujer

O Companero_companera de trabajo

] Esposa_esposo
W Familiar por descendencia
[ Familiar por makirnonio

Red personal n° 6 (Informante 2132)

Por el contrario en la red personal siguiente (red n° 7), nuestro informante no cité a
ningun familiar por matrimonio, asi como de forma escasa familiares por
descendencia; mientras que la presencia de amigos es del 50%. La edad de nuestro

informante esta comprendida entre 51 y 60 afios.

Comu SERZ

[ Companera_companera de trabajo O Hartre
[ De AacIC O Mujer
B Fanilizr por descendencia

M Ctras

1] Yerino_vecina

Red personal n° 7 (Informante 2103)

La red personal siguiente (red n°® 8) corresponde a una mujer que como en el caso
anterior no aparece su familia por matrimonio, mientras que la familia por

descendencia ocupa el 73,3% de dicha red. Nuestra informante tiene una edad
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comprendida entre 21 y 30 afios y su actividad laboral es de operaria industrial. La

posible causa de la ausencia de familia por matrimonio es por su estado de viudedad.

Comu SEHZ

[ Companero_companera de trabajo [ Hombre
M Familiar por descendencia C’ Mujer
O atras

Red personal n° 8 (Informante 2113).
Presencia de vecinos y vecinas en la red

En nuestra investigacion se evidencia que la presencia de vecinos en las redes de
nuestros/as informantes no es fundamental. A pesar de ello son las mujeres quienes
citan a algun vecino o vecina, respecto a la respuesta de los padres. De esta manera
los resultados son similares a los que McCarty establece en sus estudios, el cual

sefala como cifra un 6%. Asi podemos observar en la tabla que sigue los resultados

obtenidos:
% de vecinos/as Padres % sobre padres Madres % sobre madres

red

0,00% 11 78,6 % 16 76,2 %

3,33% 1 7,1 % 4 19 %

6,66% 1 7,1% 0 -

10,00% 1 7,1 % 0 -

13,33% 0 - 1 4,8 %
Total 14 21

Tabla n° 53 - Distribucién de ego en funcién de la presencia de vecinos en su red (Elaboracion
propia).

De esta manera podemos observar la siguiente red personal (red n°® 9), en la que
nuestra informante es una madre cuya edad esta comprendida entre 21 y 30 afios y su
actividad laboral es segun la propia informante “ama de casa”, Presenta un 13,33% de

alteri cuya relacién es fruto de la vecindad en el mismo edificio (color rosado).
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Comu

O De ABCIC

B Esposa_esposo

B Familiar por descendencia
B Familiar por rnaktrimonio
[ otras

] Vecino_wecina

Red personal n° 9 (Informante 2108)

Presencia de compafieros/as de trabajo.

En el caso de la presencia de compafieros o compafieras de trabajo en las redes
personales de nuestros/as informantes, se observa que son las mujeres las que citan
menos alteri de estas caracteristicas. La causa deberemos buscarla muy
probablemente en el abandono de su trabajo para poder atender a su hijo ante la
nueva situacion de una enfermedad de caracter crénico. Por el contrario, los padres
ofrecen porcentajes superiores de nominaciones a los de las madres. Es necesario
seflalar que en el transcurso de las entrevistas, se sefialaba en ocasiones la
posibilidad de que una misma persona fuera familiar o amigo y a la vez compariero de
trabajo, por lo que podrian solaparse algunos de los datos aportados al respecto. De

esta manera obtenemos la tabla siguiente:
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% compafieros/as Padres % sobre padres Madres % sobre madres
de trabajo en lared
0,00 % 0 - 7 33,3 %
3,33% 4 28,6 % 2 9,5 %
6,66% 1 71% 0 --
10,00% 3 21,4 % 4 19 %
13,33% 2 14,3 % 2 9,5 %
16,66% 1 71% 2 9,5%
20,00% 1 7,1 % 2 9,5 %
26,66% 1 71% 1 4,8 %
33,66% 0 -- 1 4,8%
36,66 % 1 71% 0 --
Total 14 21

Tabla n° 54 - Distribucién de ego en funcion de la presencia de compafieros de trabajo en su red
(Elaboracién propia).

De esta manera y a modo de ejemplo podemos observar la siguiente red personal (red

n° 10). Corresponde a un padre cuya edad esta comprendida entre 41 y 50 afios con

estudios universitarios, cuyo peso de los compafieros de trabajo es del 10%.

B :2lquien que conocid por motivos de estudios
[ companero_companera de trabajo

B Esposa_esposa

B Familiar por descendencia
[ Familiar por makrimonio

|:| Qfras

Red personal n° 10 (Informante 2114)

La siguiente red (red n° 11), corresponde a una madre cuya edad estd comprendida

entre 41 y 50 afos, cuya actividad laboral es de administrativa y cuyo peso en la red

de comparieros/as de trabajo es del 36,66%.
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B Ezposa_esposo

B Familiar por descendendia

O otras
] Yecing_vecing

Red personal n° 11 (Informante 2135)

Presencia de personas que conocié por motivos de estudios

SEXZ

[ alguien que conacid en su juventud_infancia O Harbre
[ companera_companera de trabajo

0 Mujer

En ocasiones y como pasa en el apartado de comparfieros de trabajo, muchas

personas citadas por nuestros/as informantes presentan una dualidad en la relacion.

Hay amigos cuya amistad proviene de la época estudiantil. Por dicho motivo muy

probablemente la presencia de sujetos conocidos a través de “estudios” sea inferior a

la real. De esta manera obtenemos la tabla siguiente:

% Conocidos por Padres % sobre padres Madres % sobre madres

estudios en lared

0,00% 12 85,7 % 16 76,2 %
3,33% 1 7,1% 2 9,5 %
6,66% 0 - 2 9,5%
13,33% 0 - 1 9,5 %
33,33% 1 71% 0 -

Total 14 21

Tabla n° 55 - Distribucion de ego en funcién de la presencia de conocidos por Motivo de estudios

en su red (Elaboracion propia).
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Presencia de personas gue conocid en la infancia o juventud

En este caso la presencia de personas citadas en la red es similar tanto en padres

como en madres, si bien las cifras pueden quedar desvirtuadas por las mismas causas

gue seflalamos en el caso anterior. La tabla obtenida es la que sigue:

% conocidos de Padres % sobre padres Madres % sobre madres
infancia o juventud
en lared
0,00% 7 50 % 12 57,1 %
3,33% 0 - 4 19 %
6,66% 4 28,6 % 2 9,5%
13,33% 1 7.1% 0 -
16,66% 2 14,3 % 2 9,5 %
26,66% 0 - 1 4,8 %
Total 14 21

Tabla n° 56 - Distribucién de ego en funcion de la presencia de conocidos durante su infancia o
juventud en su red (Elaboracion propia).

En la red que sigue (red n° 12), podemos observar que tan sélo aparece un alter (color

verde) cuya relacion con nuestra informante se debe a la época infantil o juvenil. En

este caso la red personal corresponde a una mujer cuya edad estad comprendida entre

31y 40 afos, cuya actividad laboral esta relacionada con la industria farmacéutica.

Red personal n°® 12 (Informante 2140)

‘\Vl'llﬁl\\vl.
Ds: il

“SQ'A%.E‘

Comu SenZ
[ alguien que conocid en su juventud_infancia [ Horbre
W Alguien que conocid por motivos de estudios () Mujer

[ companero_rompanera de trabajo

O be aaCIC

| Esposa_gspaso

B Familiar por descendencia
[ Farniliar por makrirmonio
O otras
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Presencia de personas conocidas a través de un club, centro de culto, etc. En este
caso la mayoria de casos no presenta en sus redes sujetos conocidos a través de

realizar alguna actividad ludica o de caracter religioso, como asi lo demuestran los

datos obtenidos en la siguiente tabla:

% conocidos da Padres % sobre padres Madres % sobre madres
través de club o
centro de culto en
lared
0,00% 13 92,9 % 19 90,5 %
3,33% 0 - 1 4,8%
6,66% 1 7,1 % 0 -
10,00% 0 - 1 4,8%
Total 14 21

Tabla n° 57 - Distribucidon de ego en funcién de la presencia conocidos a través de un club,

centro de culto y otras asociaciones en su red (Elaboracion propia).

Presencia de personas conocidas a través de AACIC

En este caso a través de la tabla que sigue, observamos dos tendencias claramente
definidas. Por un lado aquellas personas que de alguna forma guardan relacion con la
Asociacion AACIC: (1) con los profesionales de la misma, (2) con otros padres de
afectados. De esta manera podemos sefialar que la presencia o ausencia de la
Asociacion es una muestra de las diferentes estrategias que padres y madres optan

ante la enfermedad de su hijo y a las que dedicaremos un capitulo especial.

% conocidos a Padres % sobre padres Madres % sobre madres
través de AACICen
lared
0,00% 11 78,6 % 11 52,4 %
3,33% 3 21,4 % 6 28,6 %
6,66% 0 - 2 9,5 %
13,33% 0 - 2 9,5%
Total 14 21

Tabla n° 58 - Distribucion de ego en funcién de la presencia de sujetos conocidos através de
AACIC en su red (Elaboracién propia).
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Presencia de personas conocidas a través de otras asociaciones de cardiopatias

congénitas

A pesar de la existencia de otras asociaciones dedicadas a las cardiopatias
congénitas, tanto en el &mbito local como nacional, tan sélo un caso sefiala mantener
una relacién o conocer a alguna persona a través de las mismas, aunque muchos
padres y muchas madres afirman conocer de su existencia. Asi la tabla obtenida es la
que sigue:

% conocidos a Padres % sobre padres Madres % sobre madres
través de otra
asociacion en la
red

0,00% 14 100% 20 95,2%
3,33% 0 - 1 4,8%
Total 14 21

Tabla n° 59 - Distribucién de ego en funcion de la presencia de sujetos conocidos a través de otra
asociacion de cardiopatias en su red (Elaboracion propia).

Presencia de personas conocidas bajo el epigrafe de “otras”, incluyendo a los amigos:

En este concepto quedaron incluidas ademas de los amigos, todas aquellas personas
que no guardan relacibn en cuanto a la causa de su comunicacién con las
especificadas anteriormente. A lo largo de las sesiones de andlisis de redes realizadas
a nuestros y nuestras informantes, nos dimos cuenta que en varios casos, se incluia al
personal sanitario. Esta circunstancia obligé a redefinir los conceptos en la segunda
oleada de analisis de redes realizadas, acercandonos no sé6lo a una nueva estrategia
frente a la enfermedad, sino ademas a poder visualizar la evolucién de la red al cabo

de varios meses.

Los datos obtenidos a priori son igualmente dispares, aunque el rango porcentual que
ofrecen los padres y las madres es similar, como asi podemos comprobar en la tabla

gue sigue:
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% “Otros” enlared | Padres % sobre padres Madres % sobre madres
0,00% 2 14,3 % 0 -
3,33% 1 71% 0 -
6,66% 2 14,3 % 0 -
10,00% 0 - 3 14,3 %
13,33% 0 - 2 9,5 %
16,66% 2 14,3 % 0 -
20,00% 3 21,4 % 3 14,3 %
23,33% 0 - 2 9,5 %
26,66% 0 - 1 4,8 %
30,00% 1 7,1% 2 9,5 %
33,33% 0 - 3 14,3 %
36,66% 0 - 1 4,8%
40,00% 1 7,1 % 1 4,8%
43,33% 0 - 1 4,8 %
46,66% 1 7,1 % 0 -
50,00% 1 71% 1 4,8 %
53,33% 0 - 1 4,8 %
Total 14 21

Tabla n° 60 - Distribucion de ego en funcién de la presencia de “otra” incluyendo amigos en su red

(Elaboracién propia).

La red siguiente (red n® 13), corresponde a un padre cuya edad esta comprendida

entre 41 y 50 afios y de profesion ejecutivo. En este caso la proporcion de sujetos bajo

el epigrafe de “otras” asciende a un 20 % (color gris).
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"

G ‘
AN

SEHZ
[H Companero_companera de trabajo O Horbre
] Esposa_gsposo <> Mujer

M Familiar por descendencia
[ Familiar por makrimanio
O otras

[} Vecino_vecina

Red personal n° 13 (Informante 2110).

En el caso siguiente (red n° 14), estamos delante de la red personal de una madre,
cuya edad también esta comprendida entre 41 y 50 afios, con estudios universitarios.

El peso de alteri bajo el epigrafe de “otras también es del 20 %. (color gris).

A P
Vs

Comu SEHZ
E alguien que conocid en su juventud_infancia [ Hambre
E Companero_companera de trabajo <> Mujer

[ De otra asaciacién de cardiopatias
] Esposa_esposo

M Familiar por descendencia

O Familiar por makrimonio

[ otras

Red personal n° 14 (Informante 2137).

3. Lugar de residencia
Con la pregunta “¢,Donde vive $$?” podemos estudiar el lugar de residencia de los

sujetos que forman la red de nuestras/os informantes (ver anexo n° VII).
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Como podemos comprobar en la tabla n® 61, la presencia de sujetos residentes en la
misma casa de nuestra/o informante alcanza porcentajes bajos. El motivo no es otro
gue generalmente se cita al otro miembro de la pareja del informante, asi como a los
propios hijos o hijas que viven en el mismo nudcleo familiar. Cuando no se cita a la

pareja o a los hijos/as se debe a un olvido al realizar la sesion.

% Res_identes enla Padres % Padres Madres % Madres
misma casa
0,00 % 3 21,4 % 3 14,3 %
3,33 % 3 21,4 % 2 9,5 %
6,66 % 1 7.1% 5 23,8 %
10,00 % 5 35,7 % 7 333%
13,33 % 2 14,3 % 4 19 %
Total 14 21

Tabla n° 61 - Distribucion de ego en funcién del lugar de residencia de sus alteri en la misma casa
(Elaboracién propia).

A modo de ejemplo la siguiente red (red n° 15), corresponde a un padre cuya edad
esta comprendida entre 31 y 40 afios y de profesién administrativo. Como podemos
comprobar en su red, tres alteri residen en la misma casa del informante.
Corresponden a su esposa y a sus dos hijos (color rojo). El peso de tales alteri en el
conjunto de la red es del 10 %.

resid SEH2
[ En &l mismo barrio o poblacian, [ Hombre
M En |2 misma casa 0 Mujer

@ en la misma provincia

Red personal n° 15 (Informante 2129).
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En el mismo bloque

Cuando se sefialan alteri residentes en el mismo bloque de nuestra/o informante se

debe generalmente a una interrelacion con vecinos o vecinas. Como podemos

observar en la tabla correspondiente, las mujeres tienen una mayor relacién a

interactuar con el vecindario que los hombres.

% Residentes en el Padres % Padres Madres % Madres
mismo bloque

0,00 % 12 85,7 % 13 61,9 %
3,33 % 1 7,1 % 4 19 %
6,66 % 0 - 1 4,8 %
10,00 % 1 71% 2 9,5 %
13,33 % 0 - 1 4,8 %
Total 14 21

Tabla n° 62 - Distribucion de ego en funcién del lugar de residencia de sus alteri en el mismo

blogue (Elaboracién propia).

En la red que sigue (red n°® 16), observamos diversos alteri con residencia en el mismo

bloque de nuestra informante, ocupando el 13,33% del total de la red. Nuestra

informante es una mujer cuya edad estd comprendida entre los 31 y 40 afios, siendo

su profesién la de administrativa. A pesar de que generalmente al hablar de sujetos

que residen en el mismo bloque de nuestros/as informantes, se hace referencia a

“vecinos/as”, pero en este caso corresponde a familiares por descendencia.

resid

[ En el mismo barrio o poblacidn,

[ En el mismo bloque
[ En el mismo pais

M En la misma casa

E En la misma provincia

sexz

O Hombre
O Mujer

Red personal n° 16 (Informante 2122).
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En el mismo barrio o poblacién.

Una vez méas observamos una gran dispersion en los porcentajes obtenidos. Los

padres presentan un rango que va desde el 0% a los 93,33 % de alteri residentes en el

mismo barrio o poblacién. Las madres presentan un rango ligeramente inferior que

oscila entre el 6,66% y el 80 %.

% residentes en el Padres % Padres Madres % Madres
barrio/poblacién
0,00% 1 7,1 % 0 -
3,33 % 1 7,1 % 0 -
6,66% 0 - 1 4,8 %
10,00% 0 - 1 4,8 %
13,33% 0 - 3 143 %
16,66% 0 - 1 4,8%
20,00% 2 14,3 % 0 -
23,33% 0 - 1 4,8 %
26,66% 1 7,1 % 1 4,8%
30,00% 1 7.1% 1 4,8 %
33,33% 0 - 1 4,8 %
36,66% 1 7.1% 0 -
40,00% 1 7.1% 0 -
46,66% 1 7.1% 2 9,5 %
50,00% 0 - 1 4,8 %
53,33% 1 7.1% 2 9,5 %
56,66% 0 - 1 4,8 %
60,00% 1 7.1% 2 9,5 %
63,33% 1 7,1% 0 -
66,66% 1 7,1 % 1 4,8 %
80,00% 0 - 2 9,5 %
93,33% 1 7,1% 0 -
Total 14 21

Tabla n° 63 - Distribucidon de ego en funcién del lugar de residencia de sus alteri en el mismo barrio

0 poblacién (Elaboracion propia).
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La siguiente red (red n° 17), corresponde a un padre, cuya edad estd comprendida

entre 31y 40 afios y de profesidn electricista. En su red el 20% de los alteri residen en

la misma poblacién (color azul claro). Tales alteri corresponden a vecinos y familiares

por matrimonio.

[ En el mismo pais

B En la misma casa

[ En la misma provincia
M En otro pais

En la misma provincia.

Red personal n° 17 (Informante 2126).

X En el mismo barrio o poblacidn,

SEHZ

O Hombre
O Muijer

Como en los casos anteriores existe una gran disparidad en el peso de alteri

residentes en la misma provincia de nuestro/a residente. Al mismo tiempo vemos que

el 14,3 % de las madres presentan en sus respectivas redes, una presencia de alteri

residentes en la provincia del 70 %.

% r_esidentes_ en la Padres % Padres Madres % Madres
misma provincia

3,33% 1 7.1% 1 4,8 %
10,00% 1 7,1% 2 9,5 %
13,33% 0 - 1 4,8 %
23,33 % 1 7.1% 1 4,8%
26,66% 1 7,1 % 2 9,5%
30,00% 0 - 2 9,5 %
33,33% 1 7,1% 0 -
36,66% 1 7,1 % 1 4,8 %
40,00% 1 7.1% 1 4,8 %
43,33 % 0 - 1 4,8 %
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46,66% 1 7,1% 0 -
50,00% 0 - 2 9,5%
53,33% 1 71% 0 -
56,66% 1 7,1% 1 4,8 %
60,00% 0 - 1 48%
66,66% 1 7,1% 0 -
70,00% 1 71% 3 14,3 %
73,33 % 0 - 1 48%
76,66 % 0 - 1 4,8 %
86,66% 1 71% 0 -
90,00% 1 71% 0 -
Total 14 21

Tabla n° 64 - Distribucién de ego en funcion del lugar de residencia de sus alteri en la misma

provincia (Elaboracién propia).

En la siguiente red (red n® 18), podemos comprobar como el peso de los alteri de

nuestra informante con residencia en la misma provincia es elevado (color verde).

Su

porcentaje asciende al 70 % y corresponde dicha red a una madre de profesion

administrativa y cuya edad esta comprendida entre 41 y 50 afios.

resid

B En la misma casa
& En la misma provincia

Red personal n° 18 (Informante 2135).

[ en &l misma bartio o poblacién,
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En el mismo pais.

Al preguntar por los alteri residentes en el mismo pais de nuestros/as informantes,
entendemos a aquéllos que viven fuera de la provincia de residencia de la persona
informante. Se han citado muy pocos casos, probablemente por la limitacion a 30
alteri.

En otro pais.

Como en el caso anterior la mayoria de madres y padres no citan a ningun alteri

residente fuera de Espafia y si lo hacen es en porcentajes muy bajos.
5. Padres/madres — afectados/as de cardiopatia congénita

La siguiente pregunta realizada haciendo referencia a atributos relacionados con los
alteri de nuestros/as informantes se dirigia a conocer si dicho alteri era padre, madre,
afectado o afectada por una cardiopatia congénita. Para ello la pregunta realizada ha

sido la siguiente: “¢ Es $$ padre/madre o afectado/a de una cardiopatia congénita?”.

Como podemos observar en la siguiente tabla, la mayoria de nuestros y nuestras
informantes citan un 6,66% de sus alteri que son padres, madres, afectados o
afectadas por la enfermedad. La causa del bajo porcentaje que presentan en la
mayoria de casos, se debe a que citan a su pareja o a su hijo afectado por la
enfermedad. Aquellas personas que presentan porcentajes mas elevados coincidiran
con su relacion con otros afectados o con sus padres como estrategia frente a la
enfermedad. Esta circunstancia la podremos observar de forma mas detenida en el

capitulo dedicado a la misma.

% p/m/a

Padres

% Padres

Madres

% Madres

0,00 %

71 %

4,8 %

3,33 %

143 %

19 %

6,66%

57,1 %

38 %

10,00%

14,3 %

23,8 %

13,33%

7,1%

16,66 %

14,3 %

Total

14

21

Tabla n° 65 - Distribucidon de ego en funcién de la presencia de otros padres/madres o

afectadas/os por una cardiopatia congénita (Elaboracion propia).
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6. La siguiente pregunta formulada a nuestras/os informantes respecto a sus
respectivos alteri se realizaba en los términos y posibles respuestas que siguen:
“¢.Conoce a $$ como consecuencia de la cardiopatia congénita?”.

Con esta pregunta se podia realizar una vision retrospectiva de la red personal de
cada informante, entendiendo que si su relacion era fruto de la enfermedad, tales alteri
se habian incorporado a la red y en consecuencia existia una modificacion de la
misma. Los datos obtenidos se dirigen a presentarnos los porcentajes de alteri que “no
guardan relacién con la enfermedad”. De esta manera observamos porcentajes muy
altos en esa direccion y obviamente son pocos los alteri que han entrado a formar

parte de la red de nuestros/as informantes como consecuencia de la enfermedad.

% alteri sin relacion Padres % Padres Madres % Madres

con enf.

3,33% 1 7,1% 0 -
63,33 % 0 - 1 4,8 %
80 % 0 -- 3 14,3 %
83,33 % 2 14,3 % 1 4,8 %
86,66 % 0 - 2 9,5%
93,33 % 0 -- 1 4,8%
96,66 % 2 14,3 % 5 23,8 %
100 % 9 64,3 % 8 38,1 %
Total 14 21

Tabla n° 66 - Distribucién de ego en funcién de la relacion con sus alteri por motivos de la
cardiopatia congénita (Elaboracion propia).

En el primer caso (red n°® 19), podemos comprobar que cinco de los alteri citados por
nuestro informante los conocié como consecuencias de la enfermedad (color negro).
Por dicha circunstancia podemos sefialar que son sujetos que como consecuencia de
la enfermedad de su hijo/a se han incorporado a su red personal. El peso de tales
alteri sobre el total de la red es del 16,67 %, es decir, las personas que no forman
parte de su red como consecuencia de la enfermedad es del 83,33 % (color naranja).
Nuestro informante es una padre que trabaja de directivo de una empresa y su edad

esta comprendida entre los 31 y 40 afios.

En el caso siguiente (red n° 20), nuestra informante es una mujer cuya edad esta
comprendida entre 21 y 30 afios y se declara como “ama de casa”. Como podemos

observar solamente dos alteri (7%) los ha conocido como consecuencia de la
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enfermedad de su hijo/a. Una de las personas es técnico de la Asociacion AACIC y

otra es una madre de afectado que mantiene relacion a través de Internet.

senz

B Como consecuencia de la cardiopatia congénita O Hambre
[ Mo guarda relacion con la enfermedad O Mujer

Red personal n° 19 (Informante 2111).

X

retro sexz
I Como consecuencia de la cardiopatia congénita O Hombre
[0 Mo guarda relacion con la enfermedad 0 Mujer

Red personal n° 20 (Informante 2108).

CONTENIDO DE LAS RELACIONES

1. Tipo de ayuda solicitada.

Uno de los aspectos a tener en cuenta en todo andlisis de redes personales, es el
contenido de las relaciones entre los propios alteri y de éstos con el propio ego. Uno
de los objetivos que nos han guiado en nuestra investigacion ha sido la de conocer el

tipo de apoyo recibido y solicitado ante la enfermedad que nos ocupa.
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A través de dicho analisis observamos de donde procede el apoyo a nuestros
informantes. Este apoyo como apuntdbamos en el capitulo correspondiente de nuestro
marco tedrico, puede proceder tanto del sector institucional o formal, como de una red

informal encabezada por la propia familia y amigos entre otros.

También es necesario recordar que siguiendo a diversos actores, el apoyo social
puede ser de distintas maneras. En primer lugar un apoyo emocional o afectivo,
caracterizado por la prestacion de afecto, &nimos, carifio, actitud de escucha frente al
que atraviesa una situacion dificil. En segundo lugar un apoyo material o instrumental
gue aglutina desde la entrega de cantidades de dinero a buscar medios para hacer
méas facil las tareas del dia a dia, como pudiera ser dedicar unas horas al cuidado de
otra persona, mientras el principal cuidador/a estd ausente. Finalmente un apoyo

informacional en la que incluimos consejos, guias de actuacion, etc.

Con la visualizacion y el andlisis correspondiente de las redes personales de
nuestras/os informantes podemos comprobar la relacion que existe entre el apoyo
solicitado y el recibido de las personas citadas por aquellos y aquellas. De esta
manera podemos observar el grado de subjetividad, si es asi, existente de apoyo ante

una situacion dificil.

Para ello las dos ultimas preguntas del segundo bloque del programa Egonet se han
dirigido a recoger informacion respecto al tipo de ayuda tanto solicitada como recibida
de los respectivos alteri citados por nuestros/as informantes. Para elaborar las
respuestas a ambas preguntas hemos tomado los tipos de apoyo citados previamente.
La pregunta realizada ha sido la siguiente: “¢Qué tipo de ayuda le solicitaria a $$?”
(Ver anexo n° VII).

A partir de las respuestas, se han obtenido las tablas que siguen de cada una de las
posibilidades de apoyo sefialadas:

Apoyo afectivo solicitado
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% alteri a los que
solicitaria apoyo Padres % padres Madres % Madres
afectivo
10,00 % 0 - 1 4,8%
20,00 % 0 - 1 4,8 %
23,33 % 0 - 1 4,8 %
33,33 % 1 7,1 % 1 4,8%
36,66 % 1 7.1% 0 -
43,33 % 1 7,1 % 0 -
46,66 % 1 7.1% 2 9,5 %
50,00 % 0 - 1 4,8%
53,33 % 2 14,3 % 0 -
56,66 % 0 - 1 4,8 %
60,00 % 0 - 1 4,8%
63,33 % 0 - 1 4,8 %
66,66 % 1 7,1% 0 -
70,00 % 2 14,3 % 0 -
73,33 % 0 - 1 4,8 %
76,66 % 0 - 1 4,8 %
80,00 % 0 - 2 9,5 %
86,66 % 0 - 2 9,5 %
90,00 % 1 7,1% 1 4,8 %
93,33 % 0 - 2 9,5 %
96,66 % 1 7.1% 0 -
100,00 % 3 21,4 % 2 9,5 %
Total 14 21

Tabla n° 67 - Distribucion de ego en funcién del apoyo afectivo solicitado a sus alteri (Elaboracion
propia).

Respecto al apoyo afectivo que solicitarian nuestras/os informantes a sus alteri
correspondientes, hay una gran diversidad de resultados. Observamos casos
extremos en los que se sefiala que a todos los alteri les solicitarian excluidamente
apoyo emocional, es decir al 100 % de las personas citadas en la red. El resto de
informantes repartiran el apoyo solicitado en los distintos tipos de apoyo que se les

presenta en la pregunta inicial.
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La red siguiente (red n° 21), corresponde a un padre cuya edad estd comprendida
entre 31 y 40 afios, cuya profesion esté ligada a la construccion. Observamos que
mayoritariamente dice solicitar a sus alteri el apoyo afectivo (color rojo) que
corresponde a un 70 % del total. Por el contrario el apoyo material (color amarillo) lo
solicita a una sola persona que conoce desde la juventud o infancia. El apoyo
informativo (color verde) también solamente lo solicita a un alteri que es compafiero de
trabajo. Finalmente en un 20 % de sus alteri no les solicitaria ayuda.

Sy

4 Q'n\\'

—
a APS sex2
W Afectiva O Hombre
[ 1rformacién & Mujer
[ material

M 1o le sclicicaria ayuda

Red personal n° 21 (Informante 2132).

La red siguiente (red n° 22), corresponde a una madre, cuya edad estad comprendida
entre 21 y 30 afios y trabaja de operaria en una industria. Como podemos observar a
la mayoria de los alteri citados por nuestra informante (80%) les solicitaria apoyo
afectivo, mientras que al resto (20%) dice que no les solicitaria ningin apoyo.

APS SEHZ

B Afectiva O Hombre
M 1o e solicitaria ayuda 0 Mujer

Red personal n° 22 (Informante 2113).
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Apoyo material solicitado

% alteri alos que
solicitaria apoyo Padres % padres Madres % Madres
material
00,00 % 7 50 % 12 57,1 %
03,33 % 3 21,4 % 5 23,8 %
10,00 % 1 7.1% 1 4,8 %
13,33 % 0 - 1 4,8%
23,33 % 1 7.1% 0 -
26,66 % 0 - 1 4,8%
53,33 % 2 14,3 % 0 -
76,66 % 0 - 1 4,8 %
Total 14 21

Tabla n°® 68 - Distribucion de ego en funcién del apoyo material solicitado a sus alteri (Elaboracion

propia).

Como podemos comprobar en la tabla precedente, un elevado porcentaje de padres y

madres dicen no solicitar apoyo material a ninguno de sus alteri citados en la red. Por

el contrario quienes si lo solicitan arrojan porcentajes dispares, aunque igualmente

destacan quienes sélo solicitarian apoyo material al 3,33 % de sus alteri respectivos.

La siguiente red (red n° 23), corresponde a una madre que trabaja como administrativa

y su edad esta comprendida entre 31 y 40 afios. En su red podemos observar como

tan solo a un alteri le solicitaria apoyo material probablemente es un amigo), mientras

que un apoyo afectivo (color rojo) lo solicitaria al 23,33%, informacién (color verde) y

no solicitaria apoyo a un 46,66 % (color negro).

*n

APS

B Arectiva

@ 1rformacion

[ material

B 1o le solicitaria ayoda

Red personal n° 23 (Informante 2121).

sen2

O Hombre

0 Mujer
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Apoyo informacional solicitado

% alteri a los que
solicitaria apoyo Padres % padres Madres % Madres
informacional
00,00 % 6 42,9 % 7 33,3%
03,33 % 5 35,7 % 1 4,8 %
06,66 % 0 - 5 23,8 %
13,33 % 1 7,1% 2 9,5%
16,66 % 0 - 1 4,8 %
20,00 % 0 - 3 14,3 %
26,66 % 0 - 1 4,8 %
30,00 % 2 14,3 % 0 -
36,66 % 0 - 1 4,8 %
Total 14 21

Tabla n° 69 - Distribucion de ego en funcién del apoyo informacional solicitado (Elaboracion
propia).

En el caso de la solicitud de apoyo de tipo informacional, podemos comprobar que un
elevado porcentaje de informantes dicen no solicitarlo. A pesar de esta circunstancia,
los padres sefialan que al menos a un 3,33 % de sus alteri si lo hacen y las madres, a

un 6,66 % de sus alteri.

De esta manera podemos observar la red personal de un padre (red n° 24), cuya edad
estd comprendida entre 31 y 40 anos, de profesion “obrero especializado”. El apoyo
informacional solicitado a sus alteri corresponde a un 30% del total (color verde). Dicha
informacion la solicita a la Asociacion AACIC y también a personal sanitario, entre
otros. El apoyo afectivo alcanza el 53,33% de los alteri (color rojo) y dice no solicitar
apoyo de ninguna clase a un 16,66 % de los alteri citados por nuestro informante
previamente. Sin duda es una de las redes excepcionales a tenor de los resultados

generales obtenidos
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APS
W afectiva

[ irformacicn
B 1o le solicitaria ayoda

Red personal n° 24 (Informante 2124).

Por el contrario y siguiendo la normalidad de los resultados, la red personal que sigue
corresponde a una madre (red n® 25). Su edad esta comprendida entre 31 y 40 afios y
en el momento de realizar la técnica, no trabajaba. En su red podemos comprobar
como la informacién la solicita a un 6,66 % de los alteri (color verde) que se enmarcar
en el apartado de “otras”. Probablemente tales alteri sean amigas de nuestra
informante. Al mismo tiempo no sefialan que soliciten apoyo material y al resto (93,33
%) de los alteri de su red, les solicitaria apoyo afectivo (color rojo).

APS sen2

B Afectiva O Hambre
[ Informacisn O Mujer

Red personal n° 25 (Informante 2130).
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No le solicitaria apoyo

% alteri alos que
no les solicitaria Padres % padres Madres % Madres
apoyo
00,00 % 6 42,9 % 8 38,1 %
03,33 % 1 7.1% 0 -
06,66 % 1 7.1% 1 4,8 %
10,00 % 1 7,1% 1 4,8%
13,33 % 0 - 1 4,8 %
16,66 % 1 7,1 % 0 -
20,00 % 1 7.1% 2 9,5 %
23,33 % 0 - 2 9,5 %
26,66 % 0 - 1 4,8%
33,33% 1 7.1% 1 4,8 %
46,66 % 1 71% 2 9,5 %
50,00 % 0 - 1 4,8 %
60,00 % 1 7,1% 0 -
63,33 % 0 - 1 4,8 %
Total 14 21

Tabla n° 70 - Distribucién de ego en funcién de no solicitar ningan tipo de apoyo a sus alteri
(Elaboracién propia).

Finalmente la mayoria solicitaran ayuda del tipo que necesiten en cada momento a
algun alteri. A pesar de ello, algunos de nuestros y nuestras informantes presentan

excepciones que llegan al 65%.
2. Tipo de ayuda recibida.

Como seflaldbamos al principio, nuestra Ultima pregunta a nuestros/as informantes
hace referencia al tipo de ayuda que sus alteri le han ofrecido. Para éllo formulabamos
la siguiente pregunta ¢Qué tipo de ayuda le ha ofrecido $$ en relacion a la

enfermedad? (Ver anexo n° VII).
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Apoyo afectivo recibido

% alteri que
ofrecieron apoyo Padres % padres Madres % Madres
afectivo

23,33 % 0 - 1 4,8%
33,33% 2 14,3 % 0 -

40,00 % 1 7.1% 1 4,8 %
50,00 % 0 - 1 4,8%
56,66 % 1 7.1% 1 4,8 %
60,00 % 0 - 2 9,5 %
63,33 % 0 - 3 14,3 %
66,66 % 1 7,1 % 1 4,8%
70,00 % 1 7,1 % 0 -

76,66 % 1 7.1% 1 4,8 %
80,00 % 0 - 1 4,8%
83,33 % 0 - 2 9,5 %
86,66 % 0 - 1 4,8%
90,00 % 0 - 1 4,8 %
93,33 % 2 14,3 % 2 9,5 %
96,66 % 2 14,3 % 2 9,5 %
100 % 3 21,4 % 1 4,8 %

Total 14 21

Tabla n® 71 - Distribucién de ego en funcion del apoyo afectivo recibido (Elaboracion propia).

Como podemos comprobar y como viene siendo una constante en nuestra
investigacion, existe disparidad de porcentajes. A pesar de ello, tanto padres como
madres se sitllan en su mayoria entre el 63,33 % y el 100 % de alteri que les han
ofrecido apoyo de caracter afectivo. Esta circunstancia pone de manifiesto que el
apoyo material e informacional es el menos recibido frente a las cardiopatias

congénitas.

La primera red personal que presentamos al respecto (red n° 26), corresponde a un
padre de edad comprendida entre 31 y 40 afos, el cual dice haber recibido apoyo
afectivo del 93,33 % de los alteri citados. Esta cifra es similar al mismo tipo de apoyo
solicitado. ElI apoyo material ha sido aportado por un compafiero de trabajo (color

amarillo) y la informacion a través de un familiar por descendencia (color verde).
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ARS sen

W Afectiva O Hambre
[ 1nformacian O Mujer
[ Material

Red personal n°® 26 (Informante 2118).

Por el contrario en la siguiente red (red n® 27), observamos que el apoyo afectivo
recibido es del 60 % (color rojo), siendo igual al apoyo afectivo solicitado. Dicha red
corresponde a una madre que trabaja de administrativa y su edad estd comprendida
entre 41 y 50 afios. A un 33,33 % de los alteri, dicha madre sefiala que no le han
ofrecido ayuda (color negro) dato idéntico al referido por nuestra informante en

relacion a quiénes no solicitaria apoyo.

ARS SEHZ
W afectiva O Hombre
[ 1nformacién & Muijer

1o me ha prestado ayvuda

Red personal n° 27 (Informante 2118).
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Apoyo material recibido

% alteri que
ofrecieron apoyo Padres % padres Madres % Madres
material

00,00 % 8 57,1 % 10 47,6 %
03,33 % 2 14,3 % 5 23,8 %
06,66 % 0 - 2 9,5 %
10,00 % 1 7,1 % 0 -
13,33 % 0 - 2 9,5 %
16,66 % 0 - 1 4,8%
20,00 % 1 7.1% 1 4,8 %
26,66 % 1 7,1 % 0 -
53,33 % 1 7,1% 0 -
Total 14 21

Tabla n° 72 - Distribucién de ego en funcion del apoyo material recibido de sus alteri (Elaboracion
propia).

En el caso del apoyo material recibido, aproximadamente la mitad de nuestros
informantes sefialan no haber recibido tal apoyo. A pesar de esto, comprobamos como
aungue en pequefios porcentajes, son las madres quienes indican en mayor

proporcion que los padres algun tipo de apoyo material.

ARS SEHZ

W afectiva O Hombre
[ Informacian O fujer
[ makerial

M Mo me ha prestado ayvuda

Red personal n° 28 (Informante 2125).

La red precedente (red n° 28), corresponde a una madre de edad comprendida entre
41 y 50 afos, que trabaja en una empresa de alimentacion. Como podemos observar

en su red, el apoyo material procede de dos alteri (6,66 %), uno de los cuales
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corresponde a un vecino, mientras que el segundo es un familiar (color amarillo). El
apoyo afectivo procede del 50 % (color rojo) de los alteris citados por nuestra
informante, mientras que la informacién procede del 16,66 % (color verde), de los que
uno de los alteris es técnico de la Asociacion AACIC.

Apoyo informacional recibido

% alteri que ofre(_:ieron apoyo Padres % padres Madres % Madres
informacional

00,00 % 6 42,9 % 7 33,3 %
03,33 % 5 35,7 % 3 14,3 %
06,66 % 0 - 4 19 %
10,00 % 0 - 1 4,8 %
13,33 % 1 7.1% 1 4,8 %
16,66 % 0 - 1 4,8%
20,00 % 0 - 2 9,5 %
23,33 % 0 - 1 4,8 %
30,00 % 1 7,1% 0 -

33,33% 1 7.1% 0 -

33,66 % 0 - 1 4,8%

Total 14 21

Tabla n° 73 - Distribucién de ego en funcion del apoyo informacional recibido (Elaboracién propia).

En el caso del apoyo informacional recibido, la gran mayoria se sitia en un rango

entre el 3,33 % y el 6,66 % de sus alteri que le ofrecieron este apoyo.

En la red siguiente (red n° 29) corresponde a una madre cuya edad esta comprendida
entre 31 y 40 afios y que se declara como “ama de casa’, la informacion procede de
dos alteri (color verde), equivalente al 6,66 % del total de su red personal. Dichos alteri

han sido catalogados como “otras” y muy probablemente son amigos.
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Red personal n° 29 (Informante n° 2112).

No proporcionaron ayuda

A pesar de la disparidad de los resultados, observamos que sélo un pequefio
porcentaje de nuestros/as informantes sefialan que no han recibido apoyo de cualquier
tipo por parte de las personas por ellas/ellos citadas, como podemos observar en la

tabla n° 74.

% alteri que NO o o

ofrecieron apoyo Padres % padres Madres % Madres
00,00 % 7 50 % 6 28,6 %
03,33 % 2 14,3 % 1 4,8 %
06,66 % 0 - 2 9,5%
10,00 % 0 - 2 9,5%
13,33 % 1 7,1% 1 4,8%
16,66 % 0 - 2 9,5%
20,00 % 0 - 1 4,8 %
23,33 % 1 7,7 % 1 4,8%
26,66 % 0 - 2 9,5%
33,33 % 0 - 2 9,5%
36,66 % 2 14,3 % 0 -
60,00 % 0 - 1 4,8 %
63,33 % 1 7,1% 0 -
Total 14 21

Tabla n® 74 - Distribucion de ego en funcién del apoyo no recibido de sus alteri (Elaboracion

propia).
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3. Tabla comparativa del apoyo solicitado y recibido.

En las dos tablas siguientes podemos observar las posibles diferencias existentes
entre el apoyo solicitado y recibido segun la informacion obtenida de nuestros y
nuestras informantes a través de sus respectivas redes personales. En dicha tabla se
ha prescindido de decimales y en negrita figuran las diferencias mas importantes de

cada caso.
PADRES
APOYO APOYO
SOLICITADO RECIBIDO
Informante | Afectivo Material Informac ’s\l(;::icitaria Afectivo Material Informac | No recib
2103 66 % 3% 30 % -- 66 % - 33% -
2110 100 % - - -- 100 % - -- -
2114 96 % - 3% -- 96 % - 3% -
2116 43 % 10 % 13 % 33% 40 % 10 % 13% 36 %
2118 90 % 3% 3% 3% 93 % 3% 3% -
2120 53 % -- -- 46 % 96 % - -- 3%
2124 53 % - 30 % 16 % 56 % - 30 % 13 %
2126 100 % - - - 100 % - - -
2129 100 % -- -- -- 100 % - -- -
2132 73 % 3% 3% 20 % 70 % 3% 3% 23 %
2134 33% 53 % 3% 10 % 33% 26 % 3% 36 %
2136 53 % -- -- 46 % 53 % - -- 46 %
2139 70 % 23 % - 6 % 76 % 20 % - 3%
2142 36 % - 3% 60 % 33% - 3% 63 %

Tabla n® 75 - Comparacion entre el apoyo solicitado y recibido en el grupo de padres (Elaboracién
propia).

En el caso de los padres existe una igualdad generalizada entre ambos aspectos. Tan
s6lo en dos casos comprobamos que estas diferencias son amplias. En nuestro
informante 2120, observamos que a un 46 % de sus alteri no les solicitaria ayuda, pero

por el contrario solamente un 3 % no se la ha ofrecido.

En el segundo caso (padre 2134), sefialaba que a un 53 % de sus alteri les solicitaria
apoyo material y en consecuencia el apoyo afectivo era bajo. Al preguntar por la

procedencia del apoyo, el material es ofrecido en un 26 %, mientras que en
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compensacion aumenta el apoyo afectivo recibido y aquellos alteri que no le ofrecieron

ayuda en su momento.

MADRES
APOYO APOYO
SOLICITADO RECIBIDO
Informante Afectivo Material Informac NO. o Afectivo Material Informac NO.

solicitaria recib
2101 50 % -- 36 % 13% 40 % 6 % 36 % 16 %
2105 46 % 10 % 16 % 26 % 50 % 6 % 16 % 26 %
2108 46 % -- 6 % 46 % 63 % - 3% 3B %
2111 10 % 76 % 13% -- 66 % 16 % 10 % 6 %
2112 73 % -- 6 % 20 % 83 % -- 6 % 10 %
2113 80 % -- -- 20 % 80 % -- - 20 %
2115 76 % 3% 20 % -- 76 % 3% 20 % --
2117 100 % -- -- -- 96 % -- 3% --
2119 90% 3% 6 % -- 90 % 3% 6 % --
2121 23 % 3% 26 % 46 % 60 % 3% 23 % 13%
2122 56 % -- 20 % 23 % 56 % 20 % - 23 %
2123 86 % -- 13 % -- 83 % -- 13 % 3%
2125 60 % -- 6 % 33% 60 % -- 6 % 3B %
2127 100 % - - - 100 % - - -
2130 93 % -- 6 % -- 93 % -- 6 % -
2131 63 % 13 % -- 23 % 63 % 10 % - 26 %
2133 93 % -- -- 6 % 93 % -- - 6 %
2135 33% 3% -- 63 % 96 % 3% - -
2137 70 % 26 % 3% 50 % 23 % 13 % 3% 60 %
2140 86 % 3% - 10 % 86 % 3% - 10 %
2141 80 % - 20 % - 63 % -- 20 % 16 %

Tablan® 76 - Comparacion entre el apoyo solicitado y recibido en el grupo de madres (Elaboracién

propia).
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En el caso de las madres existen mayores diferencias entre el apoyo solicitado y el
recibido. En la mayoria de los casos donde se aprecian diferencias, se dirigen a un
incremento del apoyo afectivo recibido respecto al solicitado. Por el contrario nuestras
informantes 2137 y 2141, presentan un menor apoyo afectivo recibido frente al
solicitado.

ESTRUCTURA DE LA RED

Cuatro son los aspectos que avanzabamos en el marco teérico de nuestra
investigacion y que conforman la estructura de toda red: tamafo, densidad, medidas
de centralidad y analisis de los grupos de la red. Como sefialamos anteriormente el
tamafio de la red viene dado por los condicionantes de la propia investigacion y que se
acoto a 30 sujetos (alteri).

1. Densidad de la red

La densidad de una red como ya hemos sefialado es la relacion que existe entre el
numero real de relaciones existentes en una red y las relaciones posibles en la misma.
Las cifras obtenidas son completamente heterogéneas por lo que han sido agrupadas

en rangos mas homogéneos. De esta manera obtenemos la tabla siguiente:

Densidad Padres % sobre padres Madres % sobre madres
0,101 a 0,150 1 7.1% 1 4,8 %
0,151 a 0,200 1 7.1% 2 9,5 %
0,201 a 0,250 2 14,3 % 3 14,3 %
0,251 a 0,300 1 7.1% 3 14,3 %
0,301 a 0,350 2 14,3 % 4 19 %
0,351 a 0,400 1 7,1% 4 19 %
0,401 a 0,450 1 7.1% 1 4,8%
0,451 a 0,500 1 7,1% -- -
0,501 a 0,550 1 7,1 % - -
0,551 a 0,600 2 14,3 % 1 4,8 %
0,601 a 0,650 0 -- 1 4,8 %
0,651 a 0,700 0 -- - -
0,701 a 0,750 0 -- 1 4,8 %
> 0,751 1 71% 0 -
total 14 21

Tabla n° 77 - Distribucién de ego en funcion de la densidad de su red(Elaboracion propia)
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Como podemos observar el 50 % los padres presentan redes cuya densidad oscila en
su mayoria entre el rango inferior de 0,101 a 0,150 y 0,350. Por el contrario si bien el
50 % de las madres presentan un rango situado entre 0,101 y 0,350 , el 38 % de sus
redes se sitian en una densidad entre 0,301 y 0,400. En las siguientes imagenes
podremos observar la representacion de varias redes en funcion de otras tantas
densidades.

Red personal n° 30 (Informante 2101). Densidad de 0,126

Red personal n® 31 (Informante 2136). Densidad de 0,340
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Red personal n° 32 (Informante 2127). Densidad de 0,717

Es evidente que cuanto mayor es la densidad de una red, més interrelacionados entre

si estan los sujetos que conforman la misma.

2. Medidas de centralidad

Para nuestra investigacion utilizamos el grado o degree de una red. Esta nos indicara
el grado de centralidad que tienen los miembros (alteri) de una red. Para ello se tienen
en cuenta el nimero de lazos directos que un sujeto tiene con el resto de personas de
la red. En la tabla siguiente describimos las personas con mayor centralidad en funcion

de la causa de comunicacion entre ego y sus alteri (Tabla n° 78).

Parentesco Padres % sobre padres Madres % sobre
madres
Pareja 9 42,85 % 12 57,14 %
Hijo/hija 2 14,28 % 5 23,80 %
Padre 1 07,14 % 1 04,76 %
Madre 1 07,14 % 1 04,76 %
Hermana 0 - 1 04,76 %
Tia 0 -- 1 04,76 %
Compariero trabajo 1 07,14 % 0 -
Total 14 21

Tabla n® 78 - (Elaboracién propia)
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De dicha tabla podemos observar que la mayoria de nuestros/as informantes
presentan como personas centrales en su red respectiva, al otro miembro de la pareja,
especialmente las mujeres. Estas asi mismo también en menor proporcién presentan a

su hijo o hija como persona central.

Respecto al degree obtenido la pareja de nuestros/as informantes, podemos observar
que en el caso de los padres se sitia entre 63,54 % y 73,15 %, si bien aparecen
valores extremos. En el caso de las madres, los valores alcanzados son similares a los
padres. Oscilan entre el 60,59 % y el 79,48 % aunque también aparecen valores

extremos.

3. Blockmodels — Andlisis de bloques

El analisis de los grupos que conforman la red de cada uno de nuestras/os informantes
la hemos realizado a medida que presentdbamos las causas de comunicacién con
cada alteri. Generalmente cada red esta constituida por un grupo que corresponde a
familiares por descendencia (hijos, padre/madre, hermanos/as), familiares “por
matrimonio (padre/madre, hermanos/as y sus parejas) y en menor nimero amigos/as,

compafieros/as de trabajo, asi como en algun caso la presencia de vecinos y vecinas.
A modo de resumen podemos sefialar las siguientes observaciones.

Los principales proveedores de apoyo tanto para padres como madres provienen de la
familia. Los vecinos no ocupan un lugar importante entre los proveedores de apoyo.
Las madres de afectados son quienes de forma discreta tienen en cuenta su presencia

a la hora de solicitar un apoyo, especialmente de caracter material.

El principal apoyo que madres y padres solicitan es el afectivo y a su vez es el apoyo
mas ofrecido por los miembros que forman las redes respectivas. Es necesario sefialar
gue existe correlacion entre el apoyo solicitado y el recibido, si bien son las madres
quienes a priori valoran por debajo la posibilidad de recibir un apoyo de aquellas

personas que conforman su red.

También hemos podido observar que existe la tendencia de solicitar apoyo a aquellas
personas que residen cerca, por lo que es facil comprobar que la mayoria de alteri
citados residen en el mismo barrio (si hablamos de Barcelona capital) o poblacion en

ciudades pequefias.

Finalmente hemos comprobado como el peso de la Asociacion en las redes de
nuestros y nuestras informantes no es elevado. La causa de esta situacion deberemos

buscarla en el propio momento en que se realiza la entrevista y/o andlisis de la red. En

348



PATRONES DE CAMBIO EN LAS FAMILIAS CON NINOS CON CARDIOPATIAS CONGENITAS

ocasiones desde la primera toma de contacto con AACIC y nuestra intervenciéon han
trascurrido meses e incluso afios. En consecuencia la fase critica que comporta el
conocimiento por primera vez de la enfermedad de sus hijos ha pasado y en términos
de “proceso de duelo”, existe una aceptacion de la enfermedad. Como veremos en el
capitulo XllI, el contacto de padres y madres con la Asociacién es una mas de las
estrategias posibles de adecuacion frente a la enfermedad y sera util para establecer

contacto con otros padres y otras madres que se encuentran en la misma situacion.

En el proximo capitulo procederemos a describir el segundo grupo estudiado

(afectadas/afectados) siguiendo los mismos criterios utilizados hasta el momento.
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CAPITULO IX . ANALISIS DE LAS REDES
PERSONALES DE AFECTADOS/AS

Como sefaldbamos en el anterior capitulo, en éste pasaremos a describir las redes
personales de las personas afectadas por la enfermedad que han participado en la

investigacion.

SUJETOS DE ESTUDIO

Como sefaldbamos en el capitulo dedicado a la metodologia de esta investigacion, el
segundo grupo de personas que han participado en la misma corresponde a afectadas
y afectados por una cardiopatia congénita. El contacto con tales informantes nace de
la relacion establecida en las diversas Trobades organizadas por AACIC y del grupo
de Joves i Adolescents observados durante el propio trabajo de campo.

Como en el grupo de padres/madres, la obtenciéon de candidatos no ha sido facil. A las
causas ya citadas en su momento, se une la edad de las/os participantes. En este
caso se ha optado por afectadas/os mayores de edad o proximo a ese periodo con la
autorizacion de sus progenitores. De igual forma que en el caso de padres y madres,
el area geografica de residencia ha sido la Comunidad Autbnoma de Catalunya

(Espafia).

El nimero de casos estudiados ha sido de 12 distribuidos en 9 mujeres y 3 hombres.
Logicamente no se ha pretendido una significancia estadistica en los resultados
obtenidos, pero si la utilizacibn como casos donde se pueden observar aspectos
cualitativos interesantes no sélo para nuestra investigacion, sino ademas para futuras
acciones. Seguiremos hablando en femenino ante la mayoria de casos

correspondientes a mujeres, destacando aquellos casos que sean hombres.

ANALISIS DE LOS ATRIBUTOS DE EGO

Para analizar los distintos atributos obtenidos de cada informante, procederemos de la
misma forma que en el caso de padres/madres. De esta manera seguiremos el orden
de las preguntas realizadas en cada uno de los bloques que conforman Egonet (Ver

anexo n° VII).

1. Sexo de ego
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Como sefialdbamos en lineas anteriores, han participado un total de 9 afectadas que
constituyen el 75 % de los casos de este grupo y 3 afectados, los cuales ocupan el 25
% del total del mismo (ver tabla n® 79)

N° casos

% sobre grupo

% total investig.

Afectadas

75 %

19,1 %

Afectados

25 %

06,4 %

Total 12

Tabla n° 79 (Elaboracién propia).

2. ¢ En qué categoria de edad se situaria usted?

Como podemos observar nuestras/os informantes (tabla n°® 80), engloban distintas
etapas de la vida: adolescencia y juventud, la edad adulta y finalmente la madurez. De
esta manera y especialmente en las entrevistas, nos ofrecieron puntos de vista
totalmente distintos en funcién de la edad y en consecuencia del momento en que fue

diagnosticada su enfermedad.

Categoria de edad Afectado % afectados Afectada % afectadas

De 11a20 2 66,6 % 3 33,3%

De 21 a 30 0 - 2 222%

De 31a40 1 33,3% 2 222 %

De 41 a 50 0 -- 2 22,2 %
3 9

Tabla n° 80 - Distribucién de ego en funcion de su edad (Elaboracion propia).

3. En qué tipo de actividad se identificaria usted?

Al observar la siguiente tabla (tabla n° 81), podemos comprobar un aspecto
interesante. Las actividades referidas no son actividades de esfuerzo fisico. Dicho
aspecto ya era analizado al hablar de la problematica que representaba la enfermedad
gue nos ocupa en un mercado laboral dirigido a la productividad. También hay
informantes que debido a su edad aun estan cursando sus estudios universitarios y

aun no se han incorporado al ambito laboral.
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Tipo actividad Afectado % afectados Afectada % afectadas
Docente 0 - 1 111 %
Emp. Administ. 0 - 2 22,2 %
Otras ocupaciones --

propias de estudios 0 2 22,2 %
medios o superiores

estudiante 3 100% 3 33,3%
Ni estudia ni trabaja 0 - 1 11,1 %
Total 3 9

Tabla n° 81 - Distribucién de ego en funcion de su actividad profesional (Elaboracién propia).

4. ¢ Qué categoria describe mejor su nivel de estudios?

Como en el caso anterior nuestras/os informantes presentan disparidad de resultados

como podemos observar en la tabla que sigue (Tabla n°® 82)

Nivel de estudios Afectado % afectados Afectada % afectadas
Est. Prim - ESO - 1 33,3% 1 11,1 %
Graduado Escolar

Bachillerato o equiv. 2 66,6 4 44,4 %
Estudios universit. 0 4 44,4 %
Total 3 9

Tabla n° 82 - Distribucién de ego en funcion de su nivel de estudios (Elaboracion propia).
5. ¢ Percepcién del grado de informacién obtenida sobre la cardiopatia?

Como podemos comprobar en la tabla siguiente (tabla n® 83), los afectados por la
cardiopatia consideran tener un nivel alto de informacién, mientras que nuestras
afectadas se sitian entre un nivel moderado y alto. Que duda cabe que entre las
causas de tales diferencias deberemos buscarlas en la propia edad de las mismas, en
el momento en que se diagnostico la enfermedad, el apoyo familiar y los avances en

cardiologia.
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Afectado % afectados Afectada % afectadas
Bajo 0 -- 1 11,1 %
Moderado 0 - 3 33,3%
Alto 3 100 % 3 33,3%
No contesta 0 - 2 22,2%
Total 3 9

Tabla n° 83 - Distribucién de ego en funcion del nivel de informacién obtenida (Elaboracion
propia).

6. ¢Nivel de dificultad para afrontar situaciones criticas en relacién a la cardiopatia

congénita?

Como podemos observar en la tabla siguiente (tabla n® 84), la mayoria de afectadas
dicen tener un nivel de dificultad “bajo/moderado”, mientras que los varones
consideramos que por la propia muestra no es estadisticamente valorable. El mayor o
menor grado de dificultad para afrontar la situacion en si, debe guardar relacién como
en el caso del grado de informaciéon de la propia edad de la informante, el apoyo

familiar y la informacion recibida en cada momento.

Afectado % afectados Afectada % afectadas
Bajo 1 33,3% 4 44,4 %
Moderado 1 33,3% 3 33,3%
Alto 0 - 0 -
No contesta 1 33,3% 2 222 %
Total 3 9

Tabla n° 84 - Distribucion de ego en funcién del grado de dificultad para afrontar situaciones
criticas relacionadas con la cardiopatia congénita (Elaboracién propia).

7. ¢ Qué relacién guarda usted con la cardiopatia congénita?

Es obvio sefalar que esta pregunta tan soOlo perseguia la confirmacién a nivel
informatico y distribucidn por grupos tanto en género como padre/madre y afectado/a.
8. ¢Usted naci6 en Espana?

Todas las personas participantes en este grupo han nacido en Espafia.
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9. ¢ Cual es su estado civil?

Como observamos en la tabla siguiente (tabla n° 85), la mayoria esta soltera/o,

mientras que 3 afectadas tienen pareja.

Afectado % afectados Afectada % afectadas
Soltero/a 3 100 % 6 66,6 &
Casado/a 0 - 2 222%
Pareja de hecho. 0 - 1 111 %
Viudo/a 0 - 0 -
Total 3 9

Tabla n° 85 - Distribucidon de ego en funcion de su estado civil (Elaboracion propia).

10. ¢ Se relaciona usted con otras familias de afectados/as o los propios afectados/as
de cardiopatia congénita?

Como podemos observar en la tabla precedente (tabla n°® 86) y teniendo en cuenta las
limitaciones estadisticas de la muestra, existe una tendencia a interactuar tanto
afectados como afectados con otros afectados por la enfermedad. Prueba de ello es

su participacion en los grupos organizados por la propia Asociacion AACIC.

Afectado % afectados Afectada % afectadas
Nunca 0 - 1 11,1 %
Pocas veces 1 33,3% 5 55,5 %
Con frecuencia 2 66,6 % 3 33,3%
Total 3 9

Tabla n° 86 - Distribucidon de ego en funcién de su relacion con otras familias o afectadas/os por
una cardiopatia congénita (Elaboracion propia).

En definitiva podemos sefialar que el perfil obtenido de nuestras/os informantes es de
jovenes estudiantes o cuyo trabajo no precisa de un notable esfuerzo fisico
(condicionado por la enfermedad). Generalmente estan satisfechas por el nivel de
informacion obtenido, lo que facilitara a conseguir un nivel bajo de angustia frente a la
enfermedad y que le permitira afrontar las situaciones criticas con mejor disponibilidad

animica.
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CARACTERISTICAS DE LA RED

Siguiendo el mismo método realizado con los padres y madres, incorporaremos la
visualizaciébn mas representativa de las redes obtenidas. De esta manera podremos
observar las caracteristicas de sus redes a partir de las preguntas generadas en el

segundo blogue del programa EgoNet (Ver anexo n° VII).

1. Tamafio de la red
De igual forma que en sus progenitores, el tamafio de la red quedo establecida en 30

sujetos citados por cada informante.

2. Composicién
En las tablas siguientes (tabla n® 87 y n® 88) podemos comprobar una ligera tendencia
a la homofilia en términos de Blau, siendo la causa probable ademas de la edad, su

actividad académica.

% hombres en lared Afectado % afectados Afectada % afectadas
26,66 % 0 - 1 111 %
33,33 % 0 -- 1 11,1 %
36,66 % 0 - 1 111 %
43,33 % 0 -- 2 22,2 %
46,66 % 0 - 3 33,3%
50,00 % 2 66,6 % 1 11,1 %
76,66 % 1 33,3% 0 --
Total 3 9

Tabla n° 87 - Distribucién de ego en funcion de la existencia de hombres en su red personal
(Elaboracién propia).
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% mujeres en lared Afectado % afectados Afectada % afectadas
23,33 % 1 33,3% 0 -
50,00 % 2 66,5 % 1 111 %
53,33 % 0 -- 3 33,3%
56,66 % 0 -- 2 222 %
63,33 % 0 -- 1 11,1 %
66,66 % 0 -- 1 111 %
73,33 % 0 -- 1 111 %
Total 3 9

Tabla n° 88 - Distribucién de ego en funcion de la existencia de mujeres en su red personal
(Elaboracién propia).

Asi podemos observar dicha circunstancia en la siguiente red personal (Red n° 33). En
este caso la red personal corresponde a una afectada, como en el caso anterior menor
de veinte afios y estudiante. En su red personal podemos observar una mayor

presencia de mujeres y que asciende al 73,33 % del total de sus alteri en dicha red.

A~

SEHZ senz

M Horbre O Hombre
| Mujer C' Mujer

Red personal n° 33 (Informante 3105).

3. Tipos de relacion.

Como en el caso de padres y madres, se pasé a preguntar por el motivo de la relacién

existente con los respectivos alteri citados por nuestras informantes. Para ello
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recordamos que la pregunta fue formulada en los siguientes términos: ¢ Qué categoria

describe mejor la razén de su comunicacion con &&?

Los resultados obtenidos con esta pregunta nos ayudaran a entender no sélo la
composicion de la red de cada informante, sino ademas las posibles estrategias de

adaptacion a la enfermedad existentes.
Presencia de pareja en la red

En este caso todas las personas con pareja la han citado. Por dicho motivo evitamos

tanto la tabla como la red correspondiente.
Presencia de familias por descendencia

Como ya hemos observado en otras ocasiones existe disparidad en los datos
obtenidos. En este grupo comprobamos como los hombres citan a familiares por
descendencia dentro de un rango entre el 10% y el 20 %, mientras que las mujeres el

rango se establece entre el 10% y el 50 % (ver tabla n°® 89).

% Presencia de Afectado % afectados Afectada % afectadas
familiares por
descendenciaen la
red

10,00 % 1 33,3% 0 -
13,33 % 1 33,3% 0 -
20,00 % 1 33,3% 1 11,1 %
23,33 % 0 -- 2 222 %
30,00 % 0 - 1 11,1 %
33,33% 0 -- 1 11,1%
36,66 % 0 -- 2 222 %
43,33 % 0 -- 1 11,1%
53,33 % 0 -- 1 11,1%
Total 3 9

Tabla n° 89 - Distribucién de ego en funcién de la presencia de familiares por descendencia en su
red personal (Elaboracién propia).

La probable causa del bajo porcentaje de familiares en sus redes debe buscarse en la
propia edad de las personas participantes, cuyo circulo de relacion mas inmediato es
la de los “amigos” y la familia queda relegada a un segundo término. En este caso (red

n° 34), observamos un grupo reducido en color azul que corresponden a familiares por
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descendencia, un grupo interrelacionado entre si en color amarillo, cuyos alteri
corresponden a personas conocidas a través de AACIC, y finalmente el grupo en color

gris oscuro que corresponden a amigos entre otras causas de comunicacion.

L

Comu SexRZ

O e aacic [ Hombre
M Familiar por descendencia &> Mujer
[ otras

Red personal n° 34 ( Informante 3105).
Presencia de familiares por matrimonio

Comprobamos en la tabla siguiente (tabla n° 90) la escasa presencia de familiares por
matrimonio en la red de nuestras informantes. Es necesario recordar que solamente

tres de nuestras informantes tienen pareja.

% Presencia de Afectado % afectados Afectada % afectadas
familiares por
matrimonio en la red
00,00 % 3 100 % 5 55,5 %
6,66 % 0 - 1 11,1 %
10,00 % 0 -- 1 11,1%
13,33 % 0 - 1 11,1 %
23,33 % 0 -- 1 11,1%
Total 3 9

Tabla n° 90 - Distribucion de ego en funcién de la presencia de familiares por matrimonio en su red
personal (Elaboracién propia).

Presencia de vecinos y vecinas en la red

La presencia de vecinos/as en la red de nuestras informantes es escasa. Llama la
atencion que a pesar de la baja incidencia en las redes del vecindario, solamente son
citados por los hombres, mientras que la totalidad de las mujeres no citan a ningin

vecino.
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% Presencia vecinos Afectado % afectados Afectada % afectadas
por matrimonio en la

red
00,00 % 1 33,3 % 9 100 %
3,33% 1 33,3 % 0 --
10,00 % 1 33,3 % 0 --
Total 3 9

Tabla n° 91 - Distribucién de ego en funcion de la presencia de vecinos en su red personal
(Elaboracién propia).
Presencia de compafieros de trabajo

Tendiendo en cuenta que son pocas las informantes que trabajan, el porcentaje de

compafieros es relativamente bajo (ver tabla n® 92).

% Presencia de Afectado % afectados Afectada % afectadas

comparfieros de

trabajo en lared
00,00 % 2 66,6 % 3 33,3%
3,33% 1 33,3% 2 22,2 %
6,66 % % 0 - 1 111 %
10,00 % 0 -- 2 22,2 %
20,00 % 0 - 1 11,1 %
Total 3 9

Tabla n° 92 - Distribucién de ego en funcion de la presencia de compafieros de trabajo en su red
personal (Elaboracion propia).

Presencia de personas que conocié por motivos de estudios

Como podemos observar en la tabla que sigue (tabla n® 93), existen dos tendencias.
Por un lado aquellas personas que no citan a ningun alteri relacionado con los
estudios, por otro los afectados cuya presencia de alteri por motivos de estudio se
establece entre el 33,3 % y el 40%, asi como en porcentajes similares las afectadas.
Légicamente quienes presentan porcentajes mas altos son aquellas personas que

cursan sus estudios y en consecuencia es su campo de relacion.
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% Presencia de Afectado % afectados Afectada % afectadas
conocidos por
estudios en lared

00,00 % 1 33,33 % 5 55,5 %
3,33% 0 -- 2 222 %
20,00 % 0 -- 1 11,1%
30,00 % 0 -- 1 11,1 %
33,33% 1 33,33% 0 -
40,00 % 1 33,33 % 0 -
Total 3 9

Tabla n° 93 - Distribucién de ego en funcion de la presencia de conocidos por motivos de estudios en su
red personal (Elaboracion propia).

A modo de ejemplo presentamos la red personal correspondiente a un joven afectado
(red personal n°® 49), en la que se observa un peso de alteri por motivos de estudios
del 33,33 % (color negro) y siendo mayoria mujeres. También en dicha red
observamos la presencia de familiares por descendencia (color azul fuerte), conocidos
a través de AACIC (color amarillo), conocidos desde la infancia (color verde) y

finalmente los amigos (color gris).
Presencia de personas que conoci6 en la infancia o juventud

En la tabla que sigue (tabla n® 94) observamos la escasa incidencia de alteri cuya
relaciébn procede de la infancia o juventud, probablemente por la propia edad de

nuestras informantes o por no tenerles en consideraciéon en el momento de la

entrevista.
% Presencia de Afectado % afectados Afectada % afectadas
conocidos de la
infancia o juventud
en lared

00,00 % 1 33,33 % 6 66,66 5
3,33 % 0 - 2 22,2 %
20,00 % 1 33,33 % 1 11,1 %
36,66 % % 1 33,33 % 0 -
Total 3 9

Tabla n® 94 - Distribucion de ego en funcién de la presencia de conocidos durante la infancia o
juventud en su red personal (Elaboracién propia).
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Personas conocidas a través de un club, centro de culto ...

Comprobamos en la tabla que sigue (tabla n° 95), la escasa presencia en las redes de
nuestras afectadas de aquellas personas que pudieran conocerse a través de clubes,
centros de culto u otras entidades.

% Presencia de Afectado % afectados Afectada % afectadas
conocidos através
de club,etc. en lared

00,00 % 3 100 % 7 77,7 %
3,33 % 0 - 1 11,1%
10,00 % 0 - 1 11,1 %
Total 3 9

Tabla n° 95 - Distribucidon de ego en funcién de la presencia de conocidos a través de un club,
centro de culto, etc. en su red personal (Elaboracién propia).

Presencia de personas conocidas a través de AACIC

En la tabla que sigue (tabla n° 96) podemos observar que tanto afectadas como
afectados citan a algun alteri conocido a través de la Asociacién AACIC, llegandose al
13,33 % como porcentaje mas alto. A pesar de ello un porcentaje pequefio de
informantes sefalan la ausencia de tales alteri. Esta circunstancia podremos observala
con mayor detenimiento en el capitulo dedicado a las estrategias adoptadas por

nuestras y nuestros informantes frente a la enfermedad.

% Presencia de Afectado % afectados Afectada % afectadas

conocidos através

de AACIC en lared
00,00 % 1 33,33% 2 222 %
3,33% 0 -- 2 222 %
6,66 % % 0 -- 2 222 %
10,00 % 1 33,33 % 1 11,1%
13,33 % 1 33,33 % 2 222 %
Total 3 9

Tabla n° 96 -Distribucién de ego en funcion de la presencia de conocidos a través de AACIC en su
red personal (Elaboracién propia).

Presencia de personas conocidas a través de otras asociaciones de cardiopatias

congénitas.
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% Presencia de Afectado % afectados Afectada % afectadas
conocidos de otra

asociacion en lared
00,00 % 2 66,66 % 7 77,7 %
6,66 % % 1 33,33 % 0 -
13,33 % 0 - 1 11,1%
20,00 % 0 - 1 11, 1%
Total 3 9

Tabla n° 97 - Distribucién de ego en funcién de la presencia de conocidos a través de otra
asociacion de cardiopatias congénitas en su red personal (Elaboracién propia).

La presencia de alteri en las redes de nuestras informantes presenta dos aspectos
interesantes (tabla n°® 97). En primer lugar aquellas que no mantienen relacién con
ninguna persona procedente de otra asociacion de cardiopatias congénitas y en
segundo lugar, aquellas que en mayor o menor proporcion citan alteri procedentes de
las mismas. Como en el caso anterior esta circunstancia sera tratada con mayor

detenimiento en el capitulo dedicado a las estrategias frente a la enfermedad
Presencia de personas conocidas bajo el epigrafe de “otras’, incluyendo a los amigos.

Podemos comprobar a pesar de la heterogeneidad de los resultados, nuestras
informantes presentan porcentajes muy altos de presencia de probablemente amigos
en sus redes personales (tabla n°® 98). Una de las causas puede ser la edad de las
personas participantes y de su actividad académica. En consecuencia y lo
anuncidbamos en paginas anteriores, el aumento en la red de amigos favorece a la

disminucioén de familiares en sus redes.
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% Presencia de Afectado % afectados Afectada % afectadas

conocidos bajo
concepto de otras en

lared

00,00 % 1 33,33 % 0 -
16,66 % % 0 -- 1 111 %
23,33 % 1 33,33 % 3 33,3%
30,00 % 0 -- 1 111 %
33,33 % 0 -- 1 11,1 %
50,00 % 0 -- 1 111 %
53,33 % 0 -- 2 222 %
56,66 % 1 33,33 % 0 --
Total 3 9

Tabla n° 98 - Distribucion de ego en funcién de la presencia de “otras” incluyendo a los amigos en
su red personal (Elaboracion propia).

4. Lugar de residencia
Como en el caso de padres y madres se pregunta a nuestras informantes por el lugar
de residencia de los alteri citados por éstas a través de la pregunta ¢ Donde vive &&?.

Como podemos observar en la tabla correspondiente (tabla n° 99) todas nuestras

informantes citan a algin miembro de su nudcleo familiar.

% residentes en la | Afectado % afectados Afectada % afectadas
misma casa

3,33% 0 -- 2 222 %
6,66 % 0 -- 3 333 %
10,00 % 3 100 % 4 44,4 %
Total 3 9

Tabla n° 99 - Distribucion de ego en funcién del lugar de residencia de sus alteri en la misma casa
(Elaboracién propia).

En el mismo bloque

El total de informantes pertenecientes al grupo de afectados no cita a ninguin alteri con
residencia en el mismo bloque. De esta manera podemos afirmar la escasa incidencia

del vecindario en las redes personales de nuestro grupo.

En el mismo barrio o poblacion
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En la siguiente tabla (tabla n°® 100) observamos como los alteri citados por nuestras
informantes presenta diversidad de porcentajes, pero también es necesario tener en
cuenta la mayor movilidad geogréfica que por motivos de edad de los participantes

pueden tener.

% Residentes en el Afectado % afectados Afectada % afectadas
mismo barrio o
poblacién
6,66 % 0 -- 1 11,1 %
13,33 % 0 -- 1 11,1%
26,66 % 0 -- 1 11,1 %
33,33% 1 33,33% 1 11,1 %
36,66 % 1 33,33% 0 -
53,33 % 1 33,33% 0 -
56,66 % 0 -- 2 222 %
63,33 % 0 - 1 11,1%
70,00 % 0 -- 2 222 %
Total 3 9

Tabla n° 100 - Distribucion de ego en funcién del lugar de residencia de sus alteri en el mismo
barrio o poblacién (Elaboracion propia).

Asi en la red siguiente (red n°® 35), correspondiente a una afectada cuya edad se sitla
entre 31 y 40 afios, observamos una mayor presencia de alteri residentes en el mismo

barrio o poblacién (color azul claro), alcanzando el 70 % del total de alteri de su red.

resid sex2
O En el mismo batrio o poblacidn, O Hombre
O En el mismo pais O Mujer

M En 1z misma casa
[ € la misma provincia

Red personal n° 35 (Informante 1108).
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En la misma provincia

Como sefialdbamos en la respuesta anterior, nuestras informantes presentan
porcentajes elevados de alteri con residencia en la misma provincia de residencia.
Dicha dispersién del lugar de residencia deberemos imputarlo a la movilidad propia de

la edad de la mayoria de nuestras informantes.

% Residentes en la Afectado % afectados Afectada % afectadas
misma provincia
3,33 % 0 -- 1 11,1 %
6,66 % 0 -- 1 11,1 %
13,33 % 0 -- 1 11,1%
23,33 % 1 33,33 % 1 11,1 %
33,33% 0 -- 2 222 %
53,33 % 2 66,66 % 1 11,1 %
56,66 % 0 -- 1 11,1 %
66,66 % 0 -- 1 11,1 %
Total 3 9

Tabla n° 101 - Distribucion de ego en funcidn del lugar de residencia de sus alteri en la misma
provincia (Elaboracién propia).

En la red siguiente (red personal n° 36), correspondiente a nuestra informante 3105 ya
citada anteriormente, podemos comprobar que el porcentaje de alteri residentes en la
misma provincia es del 53,33 % (color verde). Tales alteri corresponden a causas

diversas de comunicacién con nuestra informante.

™

resid ser2
E En el mismo barrio o poblacian, O Hombre
O En el mismo pais & Mujer

M En |2 misma casa
[ En la misma provincia

Red personal n° 36 (Informante 3105).
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En el mismo pais

Igual circunstancia podemos observar respecto a aquellos alteri con residencia fuera

de la provincia de nuestras informantes (tabla n° 102).

%_ Resideﬁtes en el | Afectado % afectados Afectada % afectadas
mismo pais

0,00 % 1 33,3% 1 11,1%
3,33 % 1 33,33 % 1 11,1 %
6,66 % 0 -- 1 11,1%
10,00 % 0 -- 1 11,1 %
13,33 % 1 33,33% 2 222 %
16,66 % 0 -- 1 11,1 %
26,66 % 0 -- 1 11,1 %
40,00 % 0 -- 1 11,1 %

Total 3 9

Tabla n° 102 - Distribucion de ego en funcién del lugar de residencia de sus alteri en el mismo pais
(Elaboracién propia).

En otro pais

También observamos una situacion similar respecto a los alteri que residen fuera de

nuestras fronteras (tabla n° 103).

% Residentes en otro | Afectado % afectados Afectada % afectadas
pais

0,00 % 3 100 % 6 66,6 %
3,33% 0 -- 2 222 %
10,00 % 0 - 1 11,1 %
Total 3 9

Tabla n° 103 - Distribucion de ego en funcién del lugar de residencia de sus alteri en otro pais
(Elaboracién propia).
5. Padres/madres — Afectados/as de cardiopatia congénita
Con el propoésito de observar la relacion con otros afectados se pregunta a nuestras
informantes si los alteri citados guardaban relacion con su enfermedad mediante la
pregunta ¢Es $$ padre/madre o afectado/a de una cardiopatia congénita? Como
observamos en la tabla siguiente (tabla n® 104), la presencia de alteri relacionados con

la enfermedad es dispar.
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% padre/madre o Afectado % afectados Afectada % afectadas

afectado/a por una
cardiopatia congénita
0,00 % 0 -- 1 11,1 %
3,33% 0 -- 2 222 %
6,66 % 2 66,6 % 2 222 %
10,00 % 0 -- 1 11,1 %
20,00 % 0 -- 1 11,1%
23,33 % 0 -- 1 11,1 %
26,66 % 1 33,3% 0 -
36,66 % 0 -- 1 11,1%
Total 3 9

Tabla n° 104 - Distribucion de ego en funcidn la presencia de otros padres/madres o afectadas/os
por una cardiopatia congénita (Elaboracion propia).

6. Consecuencia de la cardiopatia congénita
Como en el caso de padres y madres, realizamos la pregunta ¢Conoce a $$ como

consecuencia de la cardiopatia congénita?

Con esta pregunta intentamos ver la posible modificacion de las redes de nuestras
informantes como consecuencia de la enfermedad. En la tabla siguiente (tabla n® 105)
comprobamos que en la mayoria de los casos observados, en mayor o menor
porcentaje se incorporan a sus redes personas que guardan relacibn con una

enfermedad comun.

% como Afectado % afectados Afectada % afectadas
consecuenciade la
enfermedad

0,00 % 1 33,33% 2 222 %
3,33% 0 -- 2 222 %
6,66 % 1 33,33% 1 11,1%
13,33 % 0 -- 1 11,1 %
20,00 % 1 33,33% 1 11,1 %
23,33 % 0 - 1 11,1%
33,33 % 0 -- 1 11,1 %
Total 3 9

Tabla n° 105 - Distribucion de ego en funcion de la relacion con sus alteri como consecuencia de la
enfermedad (Elaboracién propia).
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Como en el caso del andlisis de las redes personales de padres y madres
estudiaremos las distintas estrategias de los afectados para hacer frente a su
enfermedad. A continuacion presentamos distintos fragmentos de otras tantas redes.
En ellas se observa que la presencia de alteri en las redes como consecuencia de la
enfermedad puede ser dispar (color negro), como ya sefialabamos en la tabla anterior.

CONTENIDO DE LAS RELACIONES

1. Tipo de ayuda solicitada.

Las dos ultimas preguntas del bloque de atributos de los alteri citados por nuestras
informantes se dirige a conocer el tipo de ayuda tanto solicitada, como recibida por los
mismos (Ver anexo n° VII). Como sefalabamos en el grupo de padres/madres, el
apoyo se ha clasificado en (1) afectivo (2) material (3) informacional (4) no se le
solicitaria apoyo. Las respuestas obtenidas para cada tipo de apoyo quedan reflejadas

en las siguientes tablas:

Apoyo afectivo
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% alteri a los que | Afectado % afectados Afectada % afectadas
solicitaria apoyo
afectivo
16,66 % 1 33,3% 0 -
23,33 % 1 33,3% 0 --
50 % 0 -- 1 111 %
56,66 % 0 -- 1 11,1 %
66,66 % 0 -- 1 111 %
70 % 0 -- 1 11,1 %
76,66 % 0 -- 2 222 %
83,33 % 0 -- 2 222 %
86,66 % 0 -- 1 11,1 %
100 % 1 33,3% 0 --
Total 3 9

Tabla n° 106 - Distribucién de ego en funcién del apoyo afectivo solicitado a sus alteri (Elaboracion
propia).

Como podemos observar en la tabla precedente (tabla n® 106), el apoyo afectivo es
fundamental para nuestras informantes, a pesar de comprobar la disparidad de los
resultados. Las mujeres se sitan en un rango entre el 50 % y el 86,66 %, mientras
que los hombres son notablemente inferiores. En la red siguiente (red n°® 37),
comprobamos el caso de una afectada adolescente que sefiala la solicitud de apoyo
afectivo a un 56,6 % de los alteri de su red (color rojo). Tan solo a un 10 % les
solicitaria informacién (color verde) y finalmente a un 33,3 % no les solicitaria ningin
tipo de apoyo (color negro). Es necesario destacar en este caso que nuestra

informante no sefiala la solicitud de apoyo material.
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APS seH2
M Afectiva O Hombre
[ informacian O IMujer

M 1o e sclicikaria ayuda

Red personal n® 37 (Informante 1104).

En el segundo caso (red n°® 38), correspondiente a un afectado adolescente, destaca
gue a la mayoria de sus alteri dice no solicitarles apoyo (color negro), ascendiendo al
76,6 % del total de personas que forman dicha red. Solamente pediria apoyo afectivo a
un 23,3 % (color rojo) y en ningun caso dice que solicitaria apoyo material ni tampoco

informacion.

APS SexRZ

f I W afectiva O Hombre

M 1o | solicitaria avuda C" Mujer

Red personal n° 38 (Informante 3104).
Apoyo material solicitado

Por el contrario en la tabla siguiente (tabla n° 107), observamos la escasa incidencia
que tiene el apoyo material para nuestras informantes. Una de las causas
probablemente se deba a la propia edad de nuestras/os informantes cuyo apoyo

proviene en muchas ocasiones de su propio nucleo familiar.
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% alteri a los que | Afectado % afectados Afectada % afectadas
solicitaria apoyo

material

0,00 % 2 66,6 % 7 77,7 %
3,33% 0 - 1 11,1 %
6,66 % 0 - 1 11,1 %
13,33 % 1 33,3% 0 -
Total 3 9

Tabla n° 107 - Distribucion de ego en funcién del apoyo material solicitado a sus alteri (Elaboracién
propia).

Apoyo informacional solicitado
En la siguiente tabla (Tabla n° 108) comprobamos como la informacion es una
demanda presente en nuestras informantes, solicitdndola a un mayor o menor nimero

de alteri. Dicha necesidad se constata entre las personas mas jovenes de edad. Asi lo

hemos comprobado en algunas de las redes precedentes

% alteri alos que Afectado % afectados Afectada % afectadas
solicitaria apoyo
informacional
0,00 % 2 66,6 % 3 33,3%
3,33% 0 -- 2 222 %
6,66 % 0 - 1 11,1 %
10,00 % 0 - 1 11,1 %
30,00 % 1 33,33 % 0 --
33,33 % 0 - 1 11,1 %
50,00 % 0 - 1 11,1 %
Total 3 9

Tabla n° 108 - Distribucion de ego en funcidn del apoyo informacional solicitado a sus alteri
(Elaboracién propia).

No le solicitaria apoyo

En la siguiente tabla (Tabla n® 109) comprobamos la disparidad de resultados cuando
preguntamos por aquellas personas a quienes no se les solicitaria apoyo. También

podemos observar valores extremos, especialmente entre los hombres.
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% alteri alos que NO Afectado % afectados Afectada % afectadas
solicitaria apoyo
0,00 % 1 33,33 % 2 222 %
6,66 % 0 -- 1 11,1 %
13,33 % 0 -- 2 222 %
16,66 % 0 -- 1 11,1 %
23,33 % 0 -- 1 11,1 %
26,66 % 0 -- 1 111 %
33,33 % 0 -- 1 11,1 %
40 % 1 33,33 % 0 --
76,66 % 1 33,33 % 0 --
Total 3 9

Tabla n° 109 - Distribucion de ego en funcién no solicitar ningan tipo de apoyo a sus alteri
(Elaboracién propia).

2. Tipo de ayuda recibida
Igualmente se pregunta a nuestras informantes por el tipo de apoyo recibido
formulando la pregunta siguiente: ¢ Qué tipo de ayuda le ha ofrecido $$ en relacion a la

enfermedad?
Apoyo afectivo recibido

En la tabla siguiente (tabla n® 110) observamos la importancia del apoyo afectivo
recibido por nuestras informantes que se sitia generalmente entre el 50 % y el 90 %.
También podremos comprobar que generalmente el apoyo afectivo recibido guarda
relacion con el apoyo afectivo solicitado.
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% alteri que Afectado % afectados Afectada % afectadas
ofrecieron apoyo
afectivo
10,00 % 2 66,66 % 0 -
50,00 % 0 -- 1 11,1%
56,66 % 1 33,3% 0 -
63,33 % 0 -- 1 11,1 %
76,66 % 0 -- 1 11,1%
80,00 % 0 -- 2 22,2 %
83,33 % 0 -- 2 222 %
90,00 % 0 -- 1 11,1%
93,33 % 0 -- 1 11,1%
Total 3 9

Tabla n° 110 - Distribucion de ego en funcién del apoyo afectivo recibido de sus alteri (Elaboracién

propia).

En la red personal que sigue (Red personal n® 39), corresponde a una afectada por

cardiopatia congénita, en cuya red podemos observar que a un 86,66 % de los alteri,

les solicitaria apoyo afectivo (color rojo) y solamente a un 13, 33 % dice que no les

solicitaria ningun tipo de apoyo.

APS

seHs

W Afectiva O Horrbre
[ Irformacién O Mujer
[ Matetial

M o e solicicaria ayuda

Red personal n° 39 (Informante 1107).
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Apoyo material recibido

En la tabla siguiente (tabla n° 111), observamos la escasa incidencia del apoyo
material recibido por parte de nuestras informantes, guardando relacion con el mismo

tipo de apoyo solicitado.

% alteri que | Afectado % afectados Afectada % afectadas
ofrecieron apoyo

material

0,00 % 3 100 % 7 77,7 %
6,66 % 0 1 11,1 %
10,00 % 0 1 11,1 %
Total 3 9

Tabla n® 111 - Distribucion de ego en funcién del apoyo material recibido de sus alteri (Elaboracion
propia).

Apoyo informacional recibido

Como en el caso anterior, el apoyo informacional es escaso guardando relacién con el

mismo tipo de apoyo solicitado (Tabla n° 115).

% alteri que Afectado % afectados Afectada % afectadas
ofrecieron apoyo
informacional
0,00 % 2 66,6 % 4 44,4 %
3,33% 0 -- 2 222 %
6,66 % % 0 -- 2 22,2
20,00 % 1 33,3% 0 -
46,66 % 0 -- 1 11,1%
Total 3 9

Tabla n® 112 - Distribucion de ego en funcién del apoyo informacional recibido de sus alteri
(Elaboracién propia).

En la siguiente red (red n°® 40) observamos la importancia para nuestro informante que
ejerce el apoyo en materia de informacién. En este caso asciende al 20 % de los alteri
de su red (color verde) que proviene de sujetos conocidos a través de dos

asociaciones de cardiopatias congénitas.
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ARS seHs
M Afectiva O Hombre
[ irformacian & Mujer

M rio me ha prestado avuda

Red personal n° 40 (Informante 1103).

No proporcionaron ayuda

En la siguiente tabla (tabla n® 113) observamos como el porcentaje de alteri que no
han ofrecido apoyo a nuestras informantes es sensiblemente bajo, especialmente
entre las mujeres. Por el contrario los hombres afirman no haber recibido apoyo de un
namero elevado de sus alteri, siendo la causa probable aspectos personales de tales

informantes, como hemos podido comprobar en anteriores redes.

% alteri que Afectado % afectados Afectada % afectadas
ofrecieron apoyo
informacional

0,00 % 0 -- 1 11,1 %
3,33% 0 - 1 11,1 %
6,66 % % 0 -- 1 11,1 %
10,00 % 0 -- 2 222 %
16,66 % 0 - 1 11,1 %
20,00 % 0 -- 2 222 %
30,00 % 0 - 1 11,1 %
43,33 % 1 33,3% 0 -
70,00 % 1 33,3% 0 -
90,00 % 1 33,3% 0 -
Total 3 9

Tabla n° 113 - Distribucion de ego en funcién no haber recibido ningun tipo de apoyo recibido de
sus alteri (Elaboracién propia).
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Tabla comparativa entre el apoyo solicitado y el recibido.

Como presentamos en el grupo de padres y madres, a continuacion presentamos una
tabla donde ponemos de manifiesto la relacién existente entre los diversos tipos de
apoyo solicitados y recibidos de cada informante afectado por una cardiopata

congeénita
AFECTADAS
APOYO APOYO
SOLICITADO RECIBIDO
Informante | Afectivo Material Informacion No. ) Afectivo Material Informac | No recib
solicitaria
1101 83,3 % 33% 6,6 % 6,6 % 83,3 % -- 6,6 % 10 %
1104 56,6 % -- 10 % 33,3% 63 % -- 6,6 % 30 %
1107 86,6 % -- -- 13,3 % 90 % 10 % - --
1108 76,6 % 6,6 % 33% 13,3 % 80 % 6,6 % 3,3% 10 %
1110 76,6 % -- -- 23,3% 80 % -- - 20 %
1111 83,3 % -- -- 16,6 % 93,3 % -- - 6,6 %
3101 70 % -- 3,3% 26,6 % 76,6 % -- 3,3% 20 %
3103 50 % -- 50 % -- 50 % -- 46,6 % 33%
3105 66,6 % -- 33,3 % -- 83,3 % -- - 16,6 %

Tabla n® 114 - Comparacion entre el apoyo solicitado y recibido en el grupo de afectadas
(Elaboracién propia).

AFECTADOS
APOYO APOYO
SOLICITADO RECIBIDO
Informante | Afectivo Material Informacion No' o Afectivo Material Informac | No recib
solicitaria
1103 16,6 % 13,3 % 30 % 40 % 10 % - 20 % 70 %
3102 100 % -- -- - 56,6 % -- - 43,3 %
3104 23,3% -- -- 76,6 % 10 % - -- 90 %

Tabla n® 115 - Comparacion entre el apoyo solicitado y recibido en el grupo de afectados
(Elaboracién propia).
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Como podemos observar en la primera tabla (tabla n° 114), en la mayoria de los casos
existe relacion entre el apoyo solicitado y recibido. A pesar de ello tres de nuestras

informantes presentan modificaciones sustanciales en tales porcentajes.

En nuestra informante 1111, cuya edad estd comprendida entre 21 y 30 afios,
aumenta ligeramente el apoyo afectivo recibido.

Finalmente en la informante 3105, cuya edad estd comprendida entre 11 y 20 afios,
observamos un aumento importante del apoyo afectivo recibido sobre el mismo tipo de
apoyo solicitado.

En el caso de los hombres (tabla n® 115), los tres casos presentan diferencias
importantes. En primer lugar nuestro informante 1103 cuenta con una edad entre 31y
40 afios. En este caso aumenta de forma considerable los alteri que no le ofrecieron

ningun tipo de apoyo.

El segundo caso corresponde a nuestro informante 3102, cuya edad esta situada entre
11y 20 afios, presenta una disminucién importante de la percepcién del apoyo afectivo

solicitado y posteriormente recibido.

Como en el segundo caso, nuestro informante 3104 también su edad esta
comprendida entre 11 y 20 afios. En este caso aumenta el porcentaje de alteri que no

ofrecieron apoyo, disminuyendo el apoyo afectivo solicitado.

ESTRUCTURA DE LA RED

Nuevamente analizaremos cuatro aspectos que configuran la estructura de las redes
de nuestras informantes: tamafio, densidad, medidas de centralidad y el analisis de los

grupos.
1. Densidad

En la siguiente tabla (tabla n°® 116) observamos las respectivas densidades de las
redes personales de nuestras afectadas. Comprobamos que presentan redes con

densidades bajas, que oscilan entre 0,050 y 0,300
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Densidad Afectado % afectados Afectada % afectadas
0,050 a 0,100 1 0
0,101 a 0,150 0 2
0,151 a 0,200 1 4
0,201 a 0,250 0 1
0,251 a 0,300 1 2
Total 3 9

Tabla n° 116 - Distribucién de ego en funcion de La densidad de su (Elaboracién propia).

A modo de ejemplo presentamos distintas redes personales donde podemos observar
la representacion grafica y su densidad correspondiente.

H
Densidad 0,089 Densidad 0,186
8
' L ]
oyo 2 S 1 '.O - ses”
0’ :“o - :-.. ~ ° o 2 °
Densidad 0,255 Densidad 0,218

2. Medidas de centralidad — Degree.

En la tabla siguiente (tabla n°® 117), podemos comprobar la persona con mayor degree
existente en la red de nuestros/as informantes en funcion del motivo de su relacién con

sus respectivos alteri, asi como el porcentaje obtenido. Si comparamos la tabla
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obtenida en el caso de padres y madres (tabla n°® 78), vemos que en el caso de

afectados, los porcentajes obtenidos son mucho mas elevados en su conjunto.

Parentesco Afectado % sobre Afectada % sobre
afectados afectadas

Pareja 0 - 2 22,2 %
Hijo/hija 0 . 1 11,1 %
Padre 0 - 1 11,1 %
Madre 0 -- 3 33,3%
Hermana 0 - 2 22,2%
Amigo/a 3 100 % 0 -
Total 3 9

Tabla n® 117 (Elaboracién propia)

De esta manera podemos comprobar que nuestros afectados presentan como
principal actor en su red a los amigos, mientras que por el contrario nuestras afectadas

sefalan a los familiares, especialmente a la madre.

Finalizaremos sefalando que los principales proveedores de apoyo en afectados vy
afectadas proviene de la familia y amigos, quienes en su mayoria ofrecen apoyo
emocional e informacional, especialmente a aquellas/os afectadas/os mas jovenes.
Ademas en la mayoria de casos se observa correlacién entre el apoyo solicitado y
recibido. Cuando se producen diferencias al respecto, las causas probablemente se

deban a la propia edad del informante o de situaciones personales especiales.

También hemos comprobado como el lugar de residencia de sus alteri es dispar. A

pesar de ello la posibilidad de residencia lejos de la del informante esta presente.

Finalmente observamos como las asociaciones de cardiopatias tienen un peso
especifico en la red desigual. Esta circunstancia la valoraremos con mayor

detenimiento al hablar de las estrategias adoptadas frente a la enfermedad.
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CAPITULO X . COMPARANDO VARIABLES

Como sefialdbamos en el capitulo dedicado a la metodologia, se ha optado por un
estudio longitudinal de casos, sin pretension de generalizar los resultados a la
poblacién afectada. A pesar de ello, consideramos interesante poder presentar la
interrelacién que se deriva de algunas de las variables que entran en juego en nuestra
investigacion, segun el siguiente cuadro y que nos ayudaran a entender algunas
cuestiones observadas (Ver tabla n°® 118). Para ello hemos utilizado, como en el caso
de la estadistica descriptiva, el soporte informatico SPSS 15.0 para Windows,
realizando las correspondientes tablas de contingencia entre las variables que

presentamos y sus correspondientes gréficos.

Percepcion grado de informacion.
Nivel de angustia.
Nivel de dificultad para afrontar enfermedad.
Relacidon con otros padres/afectados.

Condicion en la investigacion

Condicion en la investigacion.
Nivel de dificultad para afrontar enfermedad.
Nivel de angustia.
Relacidon con otros padres/afectados.
Densidad de la red personal.

Percepcion grado de informacion.

Condicion en la investigacion.
. . Percepcion del grado de informacion.
Nivel de angustia. . -
Nivel de dificultad para afrontar enfermedad.

Relacion con otros padres/afectados.

Densidad de la red personal.

Condicion en la investigacion.
Percepcion del grado de informacion.
Nivel de angustia.

Relacion con otros padres/afectados.
Densidad de la red personal.

Nivel de dificultad para afrontar enfermedad.

Condicion en la investigacion.
Percepcion del grado de informacion.
Relacion con otros padres/madres — afectados/as. Nivel de angustia.

Nivel de dificultad para afrontar enfermedad
Densidad de la red personal.

Condicion en la investigacion.
Percepcion del grado de informacion.
Densidad de la red personal. Nivel de angustia.

Nivel de dificultad para afrontar enfermedad

Relacion con otros padres/afectados.

Tablan®118 - Interrelacion entre variables (Elaboracion propia).
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1. En funcién de la condicién del informante.

Si observamos los datos estadisticos al relacionar la variable condicion del informante
y la percepcion del grado de informacion (Tabla n° 119), podemos sefalar que existe

la tendencia a que tanto padres como madres dicen tener una percepcion mas elevada

de informacion. Por el contrario los afectados y afectadas pasan a sefialar que la

informacion es aceptable/6ptima (Ver grafico n° 4)

‘abla de contingencia Condicion * Percepcion del grado de informacion obtenida sobre la cardiopatia.

Percepcion del grado de inf ormacion obtenida
sobre la cardiopatia.
Bajo Aceptable optimo No contesta Total
Condicion  padre Recuento 2 3 9 0 14
% de Condicién 14,3% 21,4% 64,3% ,0% 100,0%
madre Recuento 3 4 14 0 21
% de Condicién 14,3% 19,0% 66,7% ,0% 100,0%
afectado Recuento 0 0 3 0 3
% de Condicién ,0% ,0% 100,0% ,0% 100,0%
afectada Recuento 1 3 3 2 9
% de Condicién 11,1% 33,3% 33,3% 22,2% 100,0%
Total Recuento 6 10 29 2 47
% de Condicién 12,8% 21,3% 61,7% 4,3% 100,0%
Tabla n° 119.
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Al relacionar la variable condicion con el nivel de angustia frente a la enfermedad

(Tabla n°® 120), podemos comprobar que son las madres quienes presentan un nivel

mas elevado de angustia. Es necesario recordar que tanto los afectados como las

afectadas no respondieron a dicha pregunta (Ver grafico n° 5)

Tabla de contingencia Condicion

* Grado de angustiarespecto ala cardiopatia congénita

Grado de angustia respecto a la cardiopatia
congénita
Bajo Moderado Alto No contesta Total
Condicién  padre Recuento 2 5 6 1 14
% de Condicion 14,3% 35, 7% 42,9% 7,1% 100,0%
madre Recuento 0 6 15 0 21
% de Condicién ,0% 28,6% 71,4% ,0% 100,0%
afectado Recuento 0 0 0 3 3
% de Condicién ,0% ,0% ,0% 100,0% 100,0%
afectada Recuento 0 0 0 9 9
% de Condicién ,0% ,0% ,0% 100,0% 100,0%
Total Recuento 2 11 21 13 47
% de Condicién 4,3% 23,4% 44, 7% 27, 7% 100,0%
Tabla n° 120.
Grafico de barras
Nivel de angustia
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Gréfico n° 5.
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Al relacionar igualmente la variable condicién con el nivel de dificultad para afrontar
situaciones criticas en relacion a la cardiopatia congénita ponemos comprobar que son
las madres de afectados/as quienes presentan una nivel mas alto (Ver tabla n°® 121 y
grafico n° 6).

rabla de contingencia Condicion * Nivel de dificultad para afrontar situaciones criticas en relacién ale
cardiopatia congénita.

Nivel de dificultad para af rontar situaciones criticas
en relacién a la cardiopatia congénita.
Bajo Moderado Alto No contesta Total
Condicion  padre Recuento 1 7 6 0 14
% de Condicion 7,1% 50,0% 42,9% ,0% 100,0%
madre Recuento 0 8 13 0 21
% de Condicion ,0% 38,1% 61,9% ,0% 100,0%
afectado Recuento 1 1 0 1 3
% de Condicion 33,3% 33,3% ,0% 33,3% 100,0%
afectada Recuento 4 3 0 2 9
% de Condicién 44,4% 33,3% ,0% 22,2% 100,0%
Total Recuento 6 19 19 3 47
% de Condicién 12,8% 40,4% 40,4% 6,4% 100,0%
Tabla n®121.

Grafico de barras
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Finalmente al interrelacionar la variable condicién con la relacion con otras familias o
afectados/as por una cardiopatia congénita, observamos los padres nunca o pocas
veces se relacionan con otros padres o madres de afectados. Por el contrario las
madres tienden a relacionarse con mayor asiduidad. Esta misma situacién
probablemente relacionada con el género se repite entre los afectados y afectadas
(Ver tabla n® 122 y gréfico n° 7).

Tabla de contingencia Condiciéon * ¢Se relaciona usted con otras familias de afectados o de
afectadas o con los propios afectados y afectadas por cardio...

¢ Se relaciona usted con otras familias
de af ectados o de afectadas o con los
propios afectados y afectadas por
cardio...
Con
Nunca Pocas veces | frecuencia Total

Condicion  padre Recuento 6 6 2 14
% de Condicion 42,9% 42,9% 14,3% 100,0%
madre Recuento 6 11 4 21
% de Condicién 28,6% 52,4% 19,0% 100,0%
afectado Recuento 0 1 2 3
% de Condicién ,0% 33,3% 66,7% 100,0%
afectada Recuento 1 5 3 9
% de Condicién 11,1% 55,6% 33,3% 100,0%
Total Recuento 13 23 11 47
% de Condicién 27, 7% 48,9% 23,4% 100,0%

Tabla n® 122
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Grafico de barras
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Grafico n° 7.

2. En funcién de lainformacién obtenida.

Un aspecto que también consideramos de interés es poder observar la relacion que
existe entre el grado de informacion que dicen tener nuestros y nuestras informantes,
en relacion al grado de angustia, dificultad para afrontar las situaciones criticas
derivadas de la enfermedad y finalmente respecto a la relacién con otros afectados/as

0 padres y madres de éstos.

Respecto a la primera cuestion podemos indicar que existe una tendencia en los casos
observados en aumentar el nivel de angustia a medida que aumenta el nivel de

informacion recibida. Asi se deriva de la tabla n°® 123 y su grafico n° 8.
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‘abla de contingencia Grado de angustia respecto a la cardiopatia congénita * Percepcién del grado de informacién obtenide

sobre la cardiopatia.

Percepcion del grado de informacién obtenida
sobre la cardiopatia.
Bajo Aceptable optimo No contesta Total
Grado de angustia Bajo Recuento 0 0 2 0 2
respecto a la cardiopatia 9% de Grado de
congénita angustia respecto a la ,0% ,0% 100,0% ,0% 100,0%
cardiopatia congénita
Moderado Recuento 2 1 8 0 11
% de Grado de
angustia respecto a la 18,2% 9,1% 72, 7% ,0% 100,0%
cardiopatia congénita
Alto Recuento 3 5 13 0 21
% de Grado de
angustia respecto a la 14,3% 23,8% 61,9% ,0% 100,0%
cardiopatia congénita
No contesta Recuento 1 4 6 2 13
% de Grado de
angustia respecto a la 7,7% 30,8% 46,2% 15,4% 100,0%
cardiopatia congénita
Total Recuento 6 10 29 2 a7
% de Grado de
angustia respecto a la 12,8% 21,3% 61,7% 4,3% 100,0%
cardiopatia congénita
Tabla n° 123.

Recuento
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Gréfico n° 8.
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Respecto a la segunda cuestibn podemos afirmar que a medida que aumenta la
informacion obtenida, también aumenta el nivel de dificultad para hacer frente a las
distintas situaciones criticas que la cardiopatia congénita puede presentar, como
podemos observar en la tabla n° 124 y su correspondiente gréafico n°9.

fabla de contingencia Percepcion del grado de informacion obtenida sobre la cardiopatia. * Nivel de dificultad para afrontar
situaciones criticas en relacién ala cardiopatia congénita.

Nivel de dificultad para af rontar situaciones criticas
en relacion a la cardiopatia congénita.
Bajo Moderado Alto No contesta Total
Percepcion del grado de  Bajo Recuento 1 2 3 0 6
informacion obtenida % de Percepcion del
sobre la cardiopatia. do de inf i6
Sotorida aooro 16,7% 33,3% 50,0% 0% | 100,0%
cardiopatia.
Aceptable Recuento 2 5 3 0 10
% de Percepcion del
rado de inf ormacion
gbtenida sobre la 20,0% 50,0% 30,0% ,0% 100,0%
cardiopatia.
optimo Recuento 3 12 13 1 29
% de Percepcion del
rado de informacion
gbtenida Isobre la I 10,3% 41,4% 44,8% 3,4% 100,0%
cardiopatia.
No contesta Recuento 0 0 0 2 2
% de Percepcion del
rado de inf ormacion
gbtenida sobre la ,0% ,0% ,0% 100,0% 100,0%
cardiopatia.
Total Recuento 6 19 19 3 47
% de Percepcion del
rado de informacion
gbtenida ;obre la I 12,8% 40,4% 40,4% 6,4% 100,0%
cardiopatia.
Tablan°® 124
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Finalmente podemos sefialar que cuanto mayor es el grado de informacion obtenido
entre nuestras y nuestros informantes, aumenta la posible relacion con otros
padres/madres y afectados/as por una cardiopatia congénita, como asi observamos en
la tabla n° 125 y el gréafico n° 10.

ibla de contingencia Percepcién del grado de informacion obtenida sobre la cardiopatia. * ¢Se relaciona usted co
otras familias de afectados o de afectadas o con los propios afectados y afectadas por cardio...

¢Se relaciona usted con otras familias
de afectados o de afectadas o con los
propios afectados y afectadas por
cardio...
Con
Nunca Pocas veces | frecuencia Total
Percepcion del grado de  Bajo Recuento 1 4 1 6
informacién obtenida % de Percepcion del
sobre la cardiopatia. grbatl(ejaig: .Srzjfgr;ml:uon 16,7% 66,7% 16.7% 100,0%
cardiopatia.
Aceptable Recuento 2 6 2 10
% de Percepcion del
g;‘:ﬁigz 'S'ggrren]zc'on 20,0% 60,0% 20,0% | 100,0%
cardiopatia.
optimo Recuento 9 13 7 29
% de Percepcion del
g[ﬁgzigz 'Srggg]zc'on 31,0% 44,8% 24,1% |  100,0%
cardiopatia.
No contesta Recuento 1 0 1 2
% de Percepcion del
cardiopatia.
Total Recuento 13 23 11 47
% de Percepcion del
grbet‘:;gae 'Srggg]zc on 27,7% 48,9% 23,4% | 100,0%
cardiopatia.
Tabla n° 125.
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3. En funcién del nivel de angustia.

Por ultimo al relacionar el nivel de angustia de nuestras y nuestros informantes, hemos

podido constar tres aspectos de interes.

En primer lugar que cuanto mayor es el nivel de angustia generada, existe una mayor

dificultad para hacer frente a las situaciones criticas propias de la enfermedad. Asi se

aprecia en la tabla n® 126 y el gréafico n° 10.
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la de contingencia Grado de angustia respecto a la cardiopatia congénita * Nivel de dificultad para afrontar situaciones critic
en relacion ala cardiopatia congénita.

Nivel de dificultad para afrontar situaciones criticas
en relacion a la cardiopatia congénita.
Bajo Moderado Alto No contesta Total
Grado de angustia Bajo Recuento 0 1 1 0 2
respecto a la cardiopatia % de Grado de
congeénita angustia respecto a la ,0% 50,0% 50,0% ,0% 100,0%
cardiopatia congénita
Moderado Recuento 1 4 6 0 11
% de Grado de
angustia respecto a la 9,1% 36,4% 54,5% ,0% 100,0%
cardiopatia congénita
Alto Recuento 0 9 12 0 21
% de Grado de
angustia respecto a la ,0% 42,9% 57,1% ,0% 100,0%
cardiopatia congénita
No contesta Recuento 5 5 0 3 13
% de Grado de
angustia respecto a la 38,5% 38,5% ,0% 23,1% 100,0%
cardiopatia congénita
Total Recuento 6 19 19 3 a7
% de Grado de
angustia respecto a la 12,8% 40,4% 40,4% 6,4% 100,0%
cardiopatia congénita

Tabla n° 126.
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También podemos sefalar que cuanto mayor es el nivel de angustia se tiende a
aumentar la relacién con otros padres/madres y afectadas/os por una cardiopatia
congénita. (Ver tabla n® 127 y gréfico n° 12).

ibla de contingencia Grado de angustia respecto ala cardiopatia congénita * ¢Se relaciona usted con otras familia
de afectados o de afectadas o con los propios afectados y afectadas por cardio...

¢ Se relaciona usted con otras familias
de af ectados o de af ectadas o con los
propios afectados y af ectadas por
cardio...
Con
Nunca Pocas veces [ frecuencia Total
Grado de angustia Bajo Recuento 0 2 0 2
respecto a la cardiopatia % de Grado de
congénita angustia respecto a la ,0% 100,0% ,0% 100,0%
cardiopatia congénita
Moderado Recuento 6 4 1 11
% de Grado de
angustia respecto a la 54,5% 36,4% 9,1% 100,0%
cardiopatia congénita
Alto Recuento 6 11 4 21
% de Grado de
angustia respecto a la 28,6% 52,4% 19,0% 100,0%
cardiopatia congénita
No contesta Recuento 1 6 6 13
% de Grado de
angustia respecto a la 7,7% 46,2% 46,2% 100,0%
cardiopatia congénita
Total Recuento 13 23 11 a7
% de Grado de
angustia respecto a la 27, 7% 48,9% 23,4% 100,0%
cardiopatia congénita

Tabla n®127.
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Recuento

Gréafico de barras
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Al mismo tiempo cuanto mayor es la dificultad para hacer frente a situaciones criticas,
aumenta la tendencia a relacionarse con “iguales”. Asi lo podemos comprobar en la

tabla n® 128 y gréfico n° 13.

bla de contingencia Nivel de dificultad para afrontar situaciones criticas en relacién a la cardiopatia congénita. * ¢!
elaciona usted con otras familias de afectados o de afectadas o con los propios afectados y afectadas por cardio...

¢ Se relaciona usted con otras familias
de af ectados o de afectadas o con los
propios afectados y afectadas por

cardio...
Con
Nunca Pocas veces | frecuencia Total

Nivel de dificultad para Bajo Recuento 1 4 1 6
af,rt9ntar Situalciqr]es | % de Nivel de dif icultad
criticas en relacion a la i i
cardiopatia congénita. Eriicas enreioion ata | 167% 667% | 167% | 1000%

cardiopatia congénita.

Moderado Recuento 4 9 6 19
% de Nivel de dificultad
para af rontar situaciones 21.1% 47,4% 31.6% 100,0%

criticas en relacion a la
cardiopatia congénita.
Alto Recuento 7 10 2 19
% de Nivel de dificultad
para af rontar situaciones
criticas en relacion a la
cardiopatia congénita.
No contesta Recuento 1 0 2 3
% de Nivel de dificultad
para af rontar situaciones
criticas en relacion a la
cardiopatia congénita.
Total Recuento 13 23 11 47
% de Nivel de dificultad
para af rontar situaciones
criticas en relacion a la
cardiopatia congénita.

36,8% 52,6% 10,5% 100,0%

33,3% ,0% 66,7% 100,0%

27,7% 48,9% 23,4% 100,0%

Tabla n® 128.
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Gréfico de barras
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De esta manera podemos sefialar las diferencias mas significantes obtenidas tanto en

funcion de la condicién de nuestras y nuestras informantes, como de la interrelacién de

algunas de las variables obtenidas, se ven reflejadas en la tabla que sigue (tabla n°

129).

MADRES DE AFECTADOS/AS

PADRES DE AFECTADOS/AS

Nivel 6ptimo de informacion.

Nivel alto de dificultad para afrontar situaciones de
crisis en la enfermedad.

Nivel alto de angustia.

Relacién esporadica con “iguales”.

Nivel éptimo de informacion.

Nivel moderado para afrontar situaciones de crisis
en la enfermedad.

Nivel moderado/alto de angustia.

Relacion esporadica con iguales.

AFECTADAS

AFECTADOS

Nivel 6ptimo/aceptable de informacion.

Nivel bajo/moderado para afrontar situaciones de
crisis en la enfermedad.

Relacién esporadica con “iguales”.

Nivel éptimo de informacion.

Nivel bajo/moderado para afrontar situaciones de
crisis en la enfermedad.

Relacion frecuente con “iguales”.

Tabla n° 129 (Elaboracion propia).
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De ella se desprende que generalmente todas y todos nuestros afectados sefalan
mayoritariamente haber obtenido una informacion adecuada a cada caso y en cada

momento.

En segundo lugar, tanto afectados como afectadas presentan un nivel mas bajo de
dificultad para hacer frente a su enfermedad. Esta circunstancia debemos atribuirla al
propio apoyo recibido por afectados y afectadas desde su nuacleo familiar o
profesionales de la salud.

En tercer lugar, que las madres tienden a presentar un nivel de angustia mayor que el

resto de grupos estudiados.

Por otro lado podemos afirmar y teniendo en consideracion el nimero de casos
estudiados, que la informacion es un aspecto importante para nuestras y nuestros
informantes. A medida que la informacién recibida aumenta, también aumenta el nivel
de angustia en los/las informantes. A su vez este aumento de informacién también
genera una mayor dificultad para hacer frente a los aspectos relacionados con la
enfermedad. También existe una tendencia a aumentar la necesidad de relacionarse

con otros padres/madres a medida que aumenta la informacién.

Finalmente, a medida que aumenta la angustia, aumenta la dificultad para hacer frente
a las mdltiples situaciones relacionadas con la cardiopatia congénita, asi como que

aumenta la necesidad de relacionarse con “iguales”.

395



PATRONES DE CAMBIO EN LAS FAMILIAS CON NINOS CON CARDIOPATIAS CONGENITAS

CAPITULO XI . ANALIZANDO A LOS OTROS

En los capitulos anteriores hemos analizado las redes personales de nuestras y
nuestros informantes. De la misma manera es necesario analizar todas aquellas
personas — alteri — citadas en sus redes. Tres son las preguntas que nos hacemos tras
observar las redes personales citadas. En primer lugar ¢quién ofrece el apoyo
solicitado por nuestras/os informantes? En segundo lugar ¢qué tipo de apoyo se les

solicita y ofrecen tales alteri? y finalmente ¢ dénde residen dichos alteri?

A través de las 55 redes personales se obtienen un total de 1410 alteri. Para la
obtencion de los atributos de los mismos y volviendo al programa Egonet, estas han
sido las preguntas utilizadas, ademas del correspondiente generador de nombres (Ver

anexo n° VII)
e (;Cual es su sexo?
e (En qué categoria de edad estaria $$?
e ¢ Qué categoria describe mejor la razon de su comunicacion con $$?
e ¢;Dobnde vive $$?
e (Es $3$ padre/madre o afectado/a de una cardiopatia congénita?
e ¢ Conoce a $$ como consecuencia de la cardiopatia congénita.
e ¢ Queé tipo de ayuda le solicitaria a $$?

e ¢ Qué tipo de ayuda le ha ofrecido $$ en relacion a la enfermedad?

De esta manera los datos obtenidos son los que a continuacién detallamos:

ANALISIS DE LOS ATRIBUTOS DE LOS ALTERI

1. Edad

El 48,5 % de los alteri tienen una edad comprendida entre los 31 y 50 afos. Esta
circunstancia se debe a la relacion de los/las informantes con sujetos de una edad

similar. Asi podemos comprobarlo en la tabla siguiente (Tabla n° 130).
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Rango de edad Frecuencia Porcentaje

Menor de 10 afios 91 06,5 %
De 11 a 20 afios 141 10,0 %
De 21 a 30 afios 180 12,8 %
De 31 a 40 afos 364 25,8 %
De 41 a 50 afios 320 22,7 %
De 51 a 60 afios 145 10,3 %
De 61 a 70 afios 85 06,0 %
De 71 a 80 afios 67 04,8 %
De 81 a 90 afios 15 01,1 %
Mayor de 90 afios 2 00,1 %
Total 1410

Tabla n° 130 - Distribucion de edad de los alteri (Elaboracion propia).

2. Sexo

La distribucion de los alteri en funcion del género es ligeramente mas elevado para el

caso de las mujeres. Asi se puede observar en la tabla siguiente (Tabla n° 131).

Género Frecuencia Porcentaje
Hombre 660 46,8 %
Mujer 750 53,2 %
Total 1410

Tabla n° 131 - Distribucion en funcion del género de los alteri (Elaboracion propia).

3. Lugar de residencia

En la tabla que sigue (Tabla n°® 132) podemos comprobar que la mayoria de de los

alteri citados residen en la misma poblacién o barrio, asi como en la misma provincia.
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Lugar de residencia Frecuencia Porcentaje
En la misma casa 111 07,9 %
En el mismo bloque 17 01,2 %
En el mismo barrio/poblacion. 576 40,9 %
En la misma provincia. 580 41,1 %
En el mismo pais 97 06,9 %
En otro pais 29 02,1 %
Total 1410

Tabla n® 132 - Distribucion en funcién del lugar de residencia de los alteri (Elaboracion propia).

3. Causas de comunicacion

Mayoritariamente nuestras/os informantes citan en sus redes a personas cuya relacion
es de consanguinidad. La familia por descendencia ocupa un lugar privilegiado en sus
redes, asi como el grupo correspondiente al que se cita como “otras” y en el que
incluye a los amigos o personal médico social. Asi obtenemos la tabla que sigue
(Tabla n°® 133).

Causa comunicacion Frecuencia Porcentaje
Esposo/a - pareja 35 02,5%
Familiar por descendencia. 454 322 %
Familiar por matrimonio. 206 14,6 %
Vecino/a. 19 01,3 %
Compafiero/a de trabajo. 131 09,3 %
Alguien que conoci6 a través de un club, culto, etc. 10 00,7 %
Alguien que conocié por motivos de estudios. 64 04,5 %
Alguien que conoci6 en la infancia o la juventud. 69 04,9 %
De AACIC. 42 03.0 %
Otras. 365 25,9 %
De otra Asociacion de cardiopatias congénitas. 14 01,0%
Total 1409

Perdidos en el sistema 1

Total 1410

Tabla n® 133 - Distribuciéon en funcién de la causa de comunicacion de los alteri
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5. Relacion con la cardiopatia

El 92,8 % los alteri citados por nuestras/os informantes no guardan ninguna relacién

con la enfermedad.

CONTENIDO DE LAS RELACIONES

1. Apoyo solicitado

Como podemos observar en la tabla siguiente (Tabla n® 134), el apoyo con mayor

demanda por parte de nuestras/os informantes es afectivo, sendo menos demandados

el resto, como podemos observar en la siguiente tabla (Tabla n® 134).

Tipo de apoyo Frecuencia Porcentaje
Afectivo. 929 65,9 %
Material. 79 05,6 %
Informacion. 129 09,1 %
No le solicitaria ayuda. 272 19,3 %
Total 1409

Perdidos en sistema 1

Total 1410

Tabla n° 134 Distribucion en funcién del tipo de apoyo solicitado a los alteri (Elaboracion propia).

2. Apoyo recibido

De la misma manera la mayoria de los alteri ofrecen apoyo afectivo a nuestras/os

informantes (Tabla n°® 135), siendo similares los porcentajes obtenidos a los del apoyo

solicitado.

Tipo de apoyo Frecuencia Porcentaje
Afectivo. 996 70,6 %
Material. 42 03,0 %
Informacion. 113 08,0 %
No le solicitaria ayuda. 258 18,3 %
Total 1409

Perdidos en sistema 1

Total 1410

Tabla n° 135 - Distribucion en funcién del tipo de apoyo

aportado por los alteri.

399



PATRONES DE CAMBIO EN LAS FAMILIAS CON NINOS CON CARDIOPATIAS CONGENITAS

Como resultado de los distintos datos obtenidos, nacen nuevos interrogantes que

intentaremos responden a continuacion:
a. Apoyo solicitado en funcion del género de los alteri.
b. Apoyo solicitado en funcién de la causa de comunicacion.
c. Apoyo solicitado en funcion del lugar de residencia.
d. Apoyo recibido en funcion del género de los alteri.
e. Apoyo recibido en funcién de la causa de comunicacion.

f. Apoyo recibido en funcion del lugar de residencia.

a. Apoyo solicitado en funcion del género.

En la siguiente tabla (Tabla n°® 136) podemos observar que son las mujeres a quienes
de forma mayoritaria se les solicita apoyo de cualquier tipo. Solamente a un 15,8 % de
éstas, nuestras/os informantes sefialan que “no les solicitaria ayuda”, mientras que los
hombres no solicitarian apoyo a un 23,3 % de sus alteri. Al mismo tiempo el apoyo de
cualquier tipo siempre es solicitado de forma mayoritaria a la mujer: el 54,5 % del

apoyo afectivo, el 60,8 % del apoyo material y el 59,7 % de la informacion.

Género Afectivo Material Informacion No apoyo Total
Hombre 423 31 52 154 660
% género 64,1 % 04,7 % 07,9 % 23,3 %

% apoyo. 45,5 % 39,2 % 40,3 % 56,6 %

Mujer 506 48 77 118 749
% género 67,6 % 06,4 % 10,3 % 15,8 %

% apoyo 54,5 % 60,8 % 59,7 % 43,4 %

Total 929 79 129 272 1409

Tabla n® 136 - Distribucion en funcién del tipo de apoyo solicitado en funcién del género de los
alteri (Elaboracion propia).

b. Apoyo solicitado en funcién de la causa de comunicacion.

En la tabla que sigue (Tabla n® 137) podemos observar que el apoyo afectivo se
solicita de forma mayoritariamente a la familia por descendencia (40 %). Por el
contrario el apoyo material es solicitado a los tipificados como “otras” y en la que
incluimos a los amigos (39,2 %). La informacién es solicitada preferentemente a
“otras”, teniendo en cuenta que en este grupo incluiamos al personal socio-sanitario

(38,8 %), y ademas a la Asociacién AACIC (17,8 %). Finalmente los porcentajes mas
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elevados para aquellos alteri a quienes no se les solicitaria ningun tipo de apoyo son la

familia por descendencia (21,3 %) y a “otros” (28,7 %).

Comunicacion Afectivo Material Informacion No apoyo Total
Esposo/a pareja 35 0 0 0 35
% de comunicacion. 100% - - -

Fam. por descendencia. 371 15 9 58 453
% de comunicacion. 81,9 % 3,3% 2,0% 12,8 %

Fam. por matrimonio. 154 10 4 38 206
% de comunicacion. 74,8 % 4,9 % 1,9% 18,4 %

Vecino/a. 8 2 2 7 19
% de comunicacion. 42,1 % 10,5 % 10,5 % 36,8 %

Comp.trabajo. 52 12 20 a7 131
% de comunicacion. 39.7 % 9,2% 15,3 % 35,9 %

Conocié a través de un club, 6 0 4 0 10

centro de culto...

% de comunicacion.

60 % - 40 % --

Id por estudios. 32 2 11 19 64
% de comunicacion. 50 % 31% 17,2 % 29,7 %
Id. Infancia o juventud. 42 2 2 23 69
% de comunicacion. 60,9 % 29% 29% 33,3%
De AACIC. 16 3 23 0 42
% de comunicacion. 38.1% 71% 54,8 % -
Otras. 206 31 50 78 365
% de comunicacion. 56,4 % 8,5% 13,7 % 21,4 %
De otra asociacion de 6 2 4 2 14
cardiopatias.

42,9 % 14,3 % 28,6 % 14,3 %
% de comunicacion
Total 928 79 129 272 1408

Tabla n® 137 - Distribucion en funcién del tipo de apoyo solicitado y causa de comunicacion de
los alteri (Elaboracion propia).

c. Apoyo solicitado en funcion del lugar de residencia.

Como podemos observar en la tabla siguiente (Tabla n° 138) la proximidad es un valor
afiadido a la hora de pedir apoyo, especialmente ante la necesidad de afecto que se
solicita a quienes residen en el mismo barrio 0 poblacién, si bien el nucleo familiar

también es fundamental para solicitar afecto.
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Residencia Afectivo Material Informacion No apoyo Total
En la misma casa 98 0 2 11 111
% de Residencia 88,3 % - 1,8% 9,9 %

En el mismo bloque 10 4 0 3 17
% de Residencia 58,8 % 23,5% - 17,6 %

En mismo barrio/poblacion. 392 48 35 100 575
% de Residencia. 68,2 % 8,3 % 6,1% 17,4 %

En la misma provincia. 347 21 72 140 580
% de Residencia. 59,8 % 3,6 % 12,4 % 24,1 %

En el mismo pais. 68 3 18 8 97
% de Residencia. 70,1 % 3,1% 18,6 % 8,2 %

En otro pais. 14 3 2 10 29
% de Residencia. 48,3 % 10.3% 6,9 % 34,5 %

Total 929 79 129 272 1409

Tabla n°138 - Distribucién en funcion del tipo de apoyo solicitado y lugar de residencia de los alteri

(Elaboracién propia).

d. Apoyo recibido en funcion del género de los alteri.

Como podemos comprobar en la tabla siguiente (tabla n°® 139) nuestros/as informantes
tienden a recibir apoyo de sus alteri independientemente del género de éstos. A pesar
de esta circunstancia, existe una ligera tendencia de demanda de apoyo afectivo a las
mujeres de sus redes personales (53,6 %), apoyo material (69 %), e informacién (61,9

%). Por el contrario nuestros/as informantes sefialan con un mayor porcentaje (55 %),

gue a quienes no solicitarian apoyo es a los hombres.

Género Afectivo Material Informacion No apoyo Total
Hombre 462 13 43 142 660
% género 70,0 % 2,0% 6,5 % 215%

Mujer 534 29 70 116 749
% género 71,3 % 3,9% 9,3% 155%

Total 996 42 113 258 1409

Tabla n° 139 - Distribucion en funcion del tipo de apoyo recibido y género de los alteri
(Elaboracién propia).

e. Apoyo recibido en funcién de la causa de comunicacion.

Si analizamos cada grupo de alteri, podemos comprobar como que exceptuando la
Asociacion AACIC, todos ofrecen mayoritariamente apoyo afectivo a nuestros/as

informantes. Precisamente los alteri relacionados a través de AACIC o miembros de
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de esta Entidad ofrecen en su mayoria apoyo de caracter informativo (50 %). A pesar

de esta situacion, la familia por descendencia ofrece en su mayoria apoyo afectivo (40

%). El apoyo material mayoritariamente es ofrecido por los amigos (incluidos en otras)

en un 35,7 %, asi como la informacion que asciende al 38,9 % de quienes ofrecen

dicho apoyo (ver tabla 140).

Comunicacion Afectivo Material Informacion No apoyo Total
Esposo/a pareja 35 0 0 0 35
% de comunicacion. 100 % - -—- --
Fam. por descendencia. 398 7 5 43 453
% de comunicacion. 87,9 % 1.5% 1,1% 9,5%
Fam. por matrimonio. 159 8 4 35 206
% de comunicacion. 77,2 % 39% 1,9% 17,0 %
Vecino/a. 10 2 1 6 19
% de comunicacion. 52,6 % 10,5 % 53% 31,6 %
Comp.trabajo. 74 4 20 33 131
% de comunicacion. 56,5 % 3,1% 15,3 % 25,2 %
Conocié a través de un club, centro 6 0 3 1 10
de culto...

60,0 % - 30,0% 10,0 %
% de comunicacion.
Id por estudios. 29 0 10 25 64
% de comunicacion. 45,3 % - 15,6 % 39,1 %
Id. Infancia o juventud. 42 1 2 24 69
% de comunicacion. 60,9 % 1,4% 29% 34,8 %
De AACIC. 16 3 21 2 42
% de comunicacion. 38,1 % 71% 50,0 % 4,8 %
Otras. 219 15 44 87 365
% de comunicacion. 60,0 % 4,1% 12,1 % 23,8 %
Otra asociacion de cardiop. 7 2 3 2 14
% de comunicacion. 50,0 % 14,3 % 21,4 % 14,3 %
Total 995 42 113 258 1408

Tabla n° 140 - Distribucion en funcién del tipo de apoyo recibido y causa de comunicacion de los
alteri (Elaboracion propia).
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e. Apoyo recibido en funcion del lugar de residencia.

Como podemos comprobar en la siguiente tabla (tabla n° 141), el apoyo recibido
indistintamente del tipo de apoyo, proviene basicamente de aquellos que residen en el
mismo barrio o poblacion de nuestras/os informante, ocupando unm lugar especial el

propio nucleo familiar.

Residencia Afectivo Material Informacion No apoyo Total
En la misma casa 108 0 0 3 111
% de Residencia 97,3 % - -- 2,7%

En el mismo blogque 10 2 0 5 17
% de Residencia 58,8 % 11,8 % -- 29,4 %

En mismo barrio/poblacion. 415 25 34 102 576
% de Residencia. 72,0 % 4,3 % 59 % 17,7 %

En la misma provincia. 378 11 65 126 580
% de Residencia. 65,2 % 1,9% 11,2 % 21,7 %

En el mismo pais. 69 3 12 13 97
% de Residencia. 71,1 % 3.1% 12,4 % 13,4 %

En otro pais. 16 1 2 9 28
% de Residencia. 57,1 % 3,6 % 7.1 % 32,1 %

Total 996 42 113 258 1409

Tabla n° 141 - Distribucion en funcion del tipo de apoyo recibido y Lugar de residencia de los alteri
(Elaboracién propia).

De esta manera finalmente podemos sefialar que en términos globales, existe una
mayor presencia de mujeres en las redes de nuestros/as informantes. Asi mismo la
familia, especialmente por descendencia, ocupa un lugar privilegiado en la
composicion de las mismas, sin omitir el peso de los amigos o las amigas que también
son importantes. Por otra parte y segun los resultados obtenidos, las personas
relacionadas con la enfermedad estan poco presentes en las redes personales de

nuestros/as informantes.
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En relacion al Apoyo solicitado o recibido, podemos afirmar que existe una mayor
tendencia a solicitar cualquier tipo de apoyo a las mujeres presentes en las redes de
nuestros/as informantes, constituyendo el principal grupo proveedor de apoyo frente a
los hombres.

A pesar de ser el apoyo afectivo el apoyo mas demandado a cualquiera de los grupos
que forman las respectivas redes, ocupa un lugar importante la familia por
descendencia. Por el contrario la informacion se solicita con mayor frecuencia a
quienes estan relacionadas con la enfermedad (entre iguales) o a la propia Asociacion
AACIC (especialistas). Estas situaciones distintas se ven correspondidas con el apoyo
recibido en todo momento. Por otra parte existe la tendencia a solicitar el apoyo a
quienes residen mas cerca de nuestros/as informantes (barrio, poblacibn o misma

provincia). Y es gque la distancia es un aspecto clave en el apoyo social.
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CAPITULO XIl. ESTRATEGIAS FRENTE A LA
CARDIOPATIA CONGENITA

Como sefaldbamos en el marco tedrico, la red personal cambia a lo largo del decurso
vital por una serie de factores como son la propia edad, los cambios en el ambito
laboral, los cambios de domicilio o la institucionalizacion en un centro al llegar a la

vejez, por ejemplo.

Por otra parte - y éste es el motivo de nuestra investigacion - las redes personales
pueden verse modificadas ante un suceso estresante, como la aparicion de una

enfermedad de caracter crénico en un hijo o hija al poco tiempo de nacer.

Es importante sefialar que en la mayoria de las ocasiones no nos ha sido posible
realizar una segunda entrevista para ver la evolucién de la red personal de los
informantes. Entre las causas a esta situacion se encuentran una normalizacion de la
red motivada por un proceso de adaptacién en el que se encuentran la aceptacion de
la enfermedad si ésta ha seguido una evolucién favorable. En otras ocasiones se ha
perdido el contacto con el/la informante por motivos de residencia o por declinar volver

a hacer una entrevista.

En nuestra investigacion hemos podido comprobar algunas de las estrategias que
nuestros/as informantes adoptan para hacer frente a una cardiopatia congénita. Es
necesario sefialar que las estrategias no son excluyentes entre si, por lo que en
ocasiones puede coincidir en una misma persona, o sea sucederse en el tiempo. Tras
el correspondiente andlisis de las distintas redes personales obtenidas en nuestra

investigacion, cuatro son las estrategias detectadas:
Red “normalizada”.

Es aquella cuya red no ha sufrido modificaciones en su estructura como
consecuencia de la enfermedad. A pesar de ello, si pueden existir

modificaciones en cuanto a la funcién que los alteri tienen en la misma.
Red “natural”.

Es aquella red a la que se incorporan padres, madres y/o afectadas/os por una
cardiopatia congénita sin la intervencion de ninguna asociacion de cardiopatias

congeénitas. El objetivo fundamental de nuestros/as informantes al adoptar este
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modelo se dirige al contacto con “iguales”, socializandose de esta forma la

enfermedad.
Red “institucionalizada”.

Es aquella red a la que se incorporan distintos alteri relacionados con una
asociacion de cardiopatias congénitas. Dicha presencia de alteri puede ser
mayor o menor en cada caso. En esta situacion tales alteri pueden ser tanto
personal técnico de la asociacién, como padres, madres y afectadas/os cuya
relacion se establece a través de la propia asociacion. En ocasiones pueden
darse dos 0 méas asociaciones de cardiopatias congénitas.

Red “medicalizada”.

Es aquella red a la que se incorporan personal sanitario y social, teniendo una

funcién basicamente de proveedores de informacion.

Como adelantdbamos en parrafos anteriores, estas estrategias no son excluyentes
entre si. Sin embargo, es interesante indicar que en las redes personales obtenidas no
se han observado dos posibles combinaciones: la red “institucionalizada natural” y
la red “natural/medicalizada”. La primera seria una red que presentase la
incorporacién de otros padres y otras madres, asi como de afectados/as con y sin
intervencion de asociaciones de cardiopatias congénitas al mismo tiempo, como si de
dos grupos separados se tratase. La segunda seria una red a la que se hubiesen
incorporado  padres/madres/afectados/afectadas sin intervenciébn de ninguna
asociacion de cardiopatias congénitas, y al mismo tiempo, estuviesen presentes

profesionales del ambito de la salud o social.

A continuacion pasaremos a describir distintos casos obtenidos de cada una de las
estrategias antes mencionadas, en especial en aquellos casos que se han podido
realizar un seguimiento en dos oleadas. En todo momento velaremos no sélo por su
anonimato, sino también en anonimizar aquellos datos que puedan dar pistas sobre la

personalidad de nuestra/o informante.

RED NORMALIZADA

Es necesario resaltar que el momento de realizar el analisis de la red de un informante

no siempre coincide con el momento mas conflictivo de la enfermedad, ni tampoco
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podemos prever la evolucion de la enfermedad en cuestidon, pues si asi fuera,

podriamos prever la evolucién de esa red personal especifica.

Como ejemplo de dicha normalizacion hemos escogido cinco casos. Celia y Abel
padecen una cardiopatia congénita y en ambos se observa una total normalidad en
sus respectivas redes. En éllas no se han incorporado profesionales socio-sanitarios,
asi como tampoco ninguna persona relacionada con la cardiopatia. Esta situacion asi
como la propia edad de ambos han sido el principal motivo para desestimar un nuevo
andlisis de sus redes personales.

Los casos de Lucas Fermin y Thais, son madres o padres de un nifio o de una nifia
con cardiopatia congénita. En todos los casos se les realiza un segundo analisis de

sus redes para observar los posibles cambios sufridos en un tiempo determinado
Lared personal de Celia

Celia (nombre ficticio), es una mujer cuya edad estd comprendida entre 31 y 40 afios y
afectada por una cardiopatia congénita. Celia estd casada y tiene una hija de corta
edad. Reside en la provincia de Barcelona y trabaja para la Administracion Publica.

Posee estudios universitarios.

Del cuestionario realizado se desprende que posee un nivel aceptable de informacién,
aungue ella misma indica que le falta informacién respecto a las necesidades psico-
sociales y de los recursos socio-educativos existentes. Su nivel de angustia es
moderado aunque puntla con valoraciones altas el momento del diagnéstico, la
infancia y después de las intervenciones quirtrgicas. Nuestra informante sefiala que
“la enfermedad siempre ha sido parte de élla”. También indica que una de las cosas
que le sirvieron al entrar al ambito escolar fue el poder ensefiar sus cicatrices. La
madre aparece constantemente como pilar fundamental en el apoyo de nuestra
informante. Entre los sentimientos generados sefala la tristeza, las dudas, la
impotencia y la soledad. Por otra parte el regreso a casa tras una intervencion le
produce tranquilidad. La incorporacion a la universidad le produjo unas ansias de

“hacer cosas”.

Cuando a nuestra informante se le pregunta por aquellos aspectos que le preocuparon
al conocer su enfermedad, destaca el miedo a la operacion, morirse en la intervencion
“por qué le habia tocado” o el miedo a la soledad. Por el contrario en la actualidad sus
preocupaciones mas importantes son la calidad de vida en un futuro, preocupaciéon

ante su ausencia frente a su hija, asi como miedo a un posible transplante de corazén.
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Durante la entrevista Celia sigue elogiando el rol realizado por su madre, mientras que
su padre siempre ha tenido una actitud pasiva frente a la enfermedad. También hace
mencion a la disponibilidad de su pediatra, el cual llegd a proporcionarle su teléfono
particular para una eventual emergencia. Celia recuerda que fue consciente de su
enfermedad al poder ver su cicatriz. Ademas sehala que “cuando aceptas tus
cicatrices ya lo aceptas todo”. También recuerda los momentos previos a las
intervenciones, las cuales provocan una gran angustia y miedo. Nuestra informante
confirma que su enfermedad ha provocado cambios importantes en su vida. Aunque
mantiene relacion con AACIC, sefiala que los profesionales le aportan la técnica pero
su familia le aporta el correspondiente apoyo emocional.

La red personal de nuestra informante presenta una densidad del 25,52 %, ocupando
el degree mas alto su hija (62 %) y su madre (44,82 %). Presenta una red homofila
(53,33 % de mujeres). Estructuralmente la red de Celia esta formada por un 43,33 %
de familiares por descendencia y un 23,33 % de familiares por matrimonio. Los
amigos (“otras”) ocupan un 23,33 %, mientras que los compafieros de trabajo estan
presentes en un 6,66% y totalmente desconectados del resto de alteri de la red. Al

mismo tiempo Celia cita a su pareja (ver red personal n° 41).

Y
Comu sex2
[X Companero_companera de trabajo O Hombre
M Esposa_esposo O Mujer
B Familiar por descendencia
[ Familiar por matrimonio

M otras

Red personal n° 41 (Celia).

Respecto al lugar de residencia de los respectivos alteri, el 56,66 % residen en la
misma provincia de nuestra informante, correspondiendo en su mayoria a los

familiares por descendencia y amigos. En el mismo barrio residen un 26,66 % que
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corresponden a la familia por matrimonio. Finalmente en el mismo pais tan sélo
residen un 10 % vy corresponde a familiares por descendencia. Nuestra informante

ademas cita a su nucleo familiar.

El apoyo mas demandado corresponde al afectivo que alcanza el 76,66 %, mientras
que nuestra informante indica que a un 23,33 % no les solicitaria apoyo alguno. Estos
corresponden a los amigos y a los compafieros de trabajo. Los porcentajes en funcion
del apoyo recibido son similares a los anteriores: afectivo un 80 % y no le han prestado
ayuda un 23,33 %.

En conclusion podemos sefialar que en el momento de realizar el correspondiente
andlisis de la red de nuestra informante, ésta es basicamente familiar la cual le aporta
el apoyo afectivo necesario. Probablemente por la edad de nuestra informante y la
convivencia con la enfermedad durante su vida, hacen que en este momento no
incorpore, 0 al menos no son personas significativas, otras/os afectadas/os y técnicos
de una asociacion. De esta manera se evidencia una aceptacién de la enfermedad,

aungue exista una probable modificacion funcional en los miembros de su red.
Lared personal de Abel

Abel (nombre ficticio) es un joven que acaba de cumplir recientemente su mayoria
edad y esta afectado por una cardiopatia congénita. Reside en la provincia de

Barcelona con sus padres, siendo estudiante.

El cuestionario por él realizado presenta un nivel 6ptimo de informacién, asi como un
nivel bajo de angustia hacia su enfermedad. Los principales aspectos que le
preocuparon al conocer su enfermedad se dirigieron a las posibles limitaciones y las
consecuencias para el dia a dia. Su enfermedad fue diagnosticada aproximadamente
a los dos afios de vida y fue intervenido quirdrgicamente al cabo de tres afios. Nuestro
informante no rellena en el cuestionario los campos que hacen referencia a
sentimientos o personas fundamentales en cada momento de la vida que se le

propone.

Durante la entrevista Abel sefiala que sus padres no vieron maodificada su vida diaria
por su enfermedad. Al mismo tiempo indica que la informacion y el apoyo afectivo que
sus padres necesitaban en ese momento fueron aportados por la asociacion AACIC.
Nuestro informante sefiala que fue recibiendo la informacion de su enfermedad
adecuandola cada vez a su edad. Uno de los aspectos preocupantes para Abel fue la

presencia de una cicatriz pero no dudd en ensefarla a sus amigos y compafieros del
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colegio. Abel afirma que fueron importantes sus padres como proveedores de apoyo y
por esa circunstancia ha ido asumiendo progresivamente su enfermedad. Cuando
hace referencia a la Asociacién, Abel sefiala que una de las cosas que encontré a su
llegada fue la presencia de otros afectados en situacion mas grave que él. Por eso se

siente afortunado. También afirma que vive con plena naturalidad su cardiopatia.

La red personal de Abel presenta una densidad del 8,97 %. Con mayor presencia de
hombres (76,66 %). Su red esta formada por un 40 % de personas conocidas por
motivo de estudios y un 36,66 % procedentes de la infancia/juventud. La familia tan
s6lo ocupa un 20 % y corresponde a familiares por descendencia (debemos recordar
que esta soltero y vive con sus padres). Estos familiares corresponden basicamente a
su nucleo familiar. Finalmente cita a un vecino (ver red n° 42). El degree mas alto

corresponde a un amigo de infancia/juventud (27,58%).

En relacion al lugar de residencia el 53,33 % de las personas citadas residen en la
misma provincia y un 36,66 % en la misma poblacion. Esta circunstancia debemos
buscarla al tener en cuenta que vive en una pequefa poblacién de la provincia de
Barcelona que obliga a relacionarse con otras personas de pueblos vecinos.
Finalmente cita a su nacleo familiar. En la red de Abel no aparece ninguna persona
relacionada con AACIC, admitiendo él mismo que si bien mantiene relaciéon con

otros/as afectados/as, no son personas importantes en su red personal.

Respecto al apoyo solicitado Abel sefiala que so6lo pediria apoyo afectivo a un 23,33 %
de los alteri y corresponden a sus familiares. Al resto de alteri (76,66%) no les pediria
ningun tipo de apoyo. A pesar de éllo, Abel dice que ha recibido apoyo afectivo de un
10 % y que corresponde a su nucleo familiar, mientras que del resto no ha recibido

apoyo ya que tampoco se lo ha solicitado en su momento.
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Red personal n° 42 (Abel).

En conclusién podemos decir que estamos delante de una red basada en la amistad,
situacion propia de un joven adolescente en edad escolar y que vive con plena
naturalidad su enfermedad. Por otra parte sus padres son bésicos en su actitud
positiva que ostenta asi como son principales proveedores de afecto. La “normalidad
“con la que vive su cardiopatia favorece que a pesar de mantener relacién con la

Asociacion, no son personas significativas en su red personal.
Lared personal de Lucas

Lucas (nombre ficticio) es un padre cuya edad esta comprendida entre 41 y 50 afios,
casado y con dos hijos. El menor padece una cardiopatia congénita y ha sido
intervenido quirargicamente en dos ocasiones. Responsable de una empresa, reside

en Barcelona ciudad.

En el cuestionario de Lucas se observa que el nivel de informacion recibida es
aceptable, aunque la relacionada con los recursos socio-sanitarios son escasos. El
nivel de dificultad para afrontar las situaciones criticas relacionadas con la cardiopatia
es moderada, aunque valora con un nivel alto el proceso quirargico. Uno de los
aspectos que nuestro informante dice que precisaba tanto en el momento del
diagnostico como de la intervencion fue la informacion. En todo el proceso la relacion
de la pareja fue esencial. Por otra parte entre los sentimientos generados se

encuentran la impotencia, el amor hacia el bebé y el amor hacia su pareja. También

412



PATRONES DE CAMBIO EN LAS FAMILIAS CON NINOS CON CARDIOPATIAS CONGENITAS

Lucas sefala que cuando regresé a su casa el sentimiento generado fue “por fin la
familia al completo”. Nuestro informante presenta un nivel moderado de
preocupacion,las cuales se dirigen al sufrimiento psicolégico y fisico de su hijo, asi
como la posibilidad de una muerte prematura. Lucas sefiala que no considera que
como consecuencia de la enfermedad de su hijo se haya visto afectada la vida diaria
de la pareja.

Durante la entrevista Lucas recuerda con emocién los momentos vividos nada mas
nacer su hijo y conocer la situacién. Recuerda el apoyo que recibié en esos momentos
de su familia y amigos. Su principal sentimiento durante el proceso quirargico fue el

“amor hacia su pareja”.

La red personal de Lucas presenta una densidad del 34,02 %, obteniendo el degree
mas alto su pareja (72,41 %). Dicha red esta formada al cincuenta por cien por
hombres y mujeres. En élla se puede observar que estd compuesta por los grupos
siguientes: familiares por matrimonio en un 30 %, familiares por descendencia en un
26,66 %, los comparfieros de trabajo ocupan un 26,66 %. Por el contrario aquellos
conocidos de la infancia o juventud y los amigos ocupan un 6,66 % respectivamente. A

su vez Lucas cita a su pareja (ver red n° 43).

Comu sex2

[ alguien que conocié en su juventud_infancia O Hombre
[ Companero_companera de trabajo < Mujer
M Esposa_esposo

Ml Faniliar por descendencia

[E Familiar por matrimonio

D otras

Red n° 43 (Lucas — 12 oleada).

El lugar de residencia es mayoritariamente dentro de la misma provincia que la

residencia de Lucas (53,33 %), mientras que en el mismo barrio residen el 30 % de los
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alteri citados por nuestro informante. En el mismo pais residen el 6,66% y el 10 %

restante corresponde al nucleo familiar de Lucas.

Nuestro informante sefiala que solicitd exclusivamente apoyo afectivo al 53,33 %,
mientras que al 46,66 % restante no le solicité apoyo alguno. Es a los compafieros de
trabajo y a los amigos a quienes dice no haberles solicitado apoyo.

Transcurridos nueve meses realizamos una segunda entrevista con el correspondiente
analisis de la red personal de nuestro informante. En esta ocasion la red de Lucas
presenta una densidad inferior a la presentada en primera instancia. En esta ocasion
la densidad es del 27,13 %. Como en la primera ocasion el degree mas alto
corresponde a su pareja, obteniendo el mismo porcentaje (72,41%). Por otra parte la
red personal de nuestro informante esta compuesta por un cincuenta por ciento de

hombres y otro cincuenta por ciento de mujeres.

Los grupos que aparecen en esta ocasidén son los mismos que en la primera red. Los
familiares por descendencia y matrimonio son similares (23,33 % y 33,33 %
respectivamente). Los compafieros de trabajo se ven reducidos a un 20 %, mientras
que los amigos (“otras”) aumenta a un 13,33 %. Se mantiene el mismo porcentaje en
los que proceden de su infancia o juventud (6,66%) y vuelve a citar a su pareja (ver
red n° 44).

A diferencia de la primera red de nuestro informante, se incorporan un 26,66 % que
corresponden mayoritariamente a la familia y compafieros de trabajo, ocupando

puestos similares a los alteri que abandonan la red de Lucas.

El lugar de residencia de sus alteri se distribuyen de forma similar a la primera
ocasion: en la misma provincia 56,66 %, en el mismo barrio/poblacién un 30 %, en el

mismo pais un 3,33 % y en el propio hogar el 10 %.

El apoyo solicitado nuevamente es mayoritariamente afectivo, pero a diferencia de la
primera ocasion, en esta se incrementa a un 63,33 %. Nuevamente no solicitaria
apoyo a un 36,66 % que corresponde a sus comparieros de trabajo. Llama la atencion
gue solamente pediria apoyo afectivo a una compafiera de trabajo que es la Unica que

se repite en ambas oleadas realizadas.
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Relac Sex

[ Alquien que conocié en la infancia o juventud O Hombre
[0 Compafiero_a de trabajo < Mujer
M Esposo_a o pareja

M Familiar por descendencia

[ Familiar por matrimanio

[ otras (incluye a los amigos_as)

Red n° 44 (Lucas-22 oleada).

Podemos concluir sefialando que la red de Lucas se centra en la familia y el trabajo,
siendo la familia la principal proveedora de apoyo afectivo. En los nueve meses
transcurridos entre ambas oleadas, se observa un cambio en la funcién de los
respectivos alteri, asi como de un cambio en la estructura, desapareciendo aquellos
gue estan situados en la periferia de la red y ocupando tales espacios personas de
caracteristicas similares. En ninguna de las dos ocasiones aparecen otros padres o
madres ni afectados, como tampoco la presencia de profesionales. Es por dicha
circunstancia que estamos frente a una red “normalizada” en el momento de realizar el

analisis correspondiente.
Lared personal de Fermin

Fermin (nombre ficticio) es padre de un nifio de corta edad afectado por una
cardiopatia e intervenido en varias ocasiones. Tiene una edad comprendida entre 41 y

50 afios y reside en la provincia de Barcelona, siendo directivo de una empresa.

Su cuestionario presenta un nivel bajo de informacién, asi como un nivel alto de
dificultad para afrontar las situaciones criticas derivadas de la enfermedad de su hijo.
Destaca que fueron de utilidad tanto en el momento del diagndstico como en las
intervenciones quirargicas el personal médico y la familia. Entre los sentimientos
generados debemos destacar el miedo a lo desconocido, la rabia, la impotencia y la

inseguridad, entre otros. También Fermin presenta un nivel de preocupacion alto.
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Sefiala ademas que efectivamente su dia a dia se ha visto modificado con motivo de la

enfermedad de su hijo.

Durante la entrevista Fermin critica al sistema sanitario ya que el diagndéstico se realizd
pasados unos meses desde el nacimiento del bebé y ademas tuvo que recurrir a la
medicina publica aunque estaba afiliado a la sanidad privada. Nuestro informante
recuerda que ante esa situacion se pasa de la alegria al miedo a las posibles secuelas
post-quirdrgicas. Al mismo tiempo recuerda que en esos momentos la presencia

familiar no es necesaria ya que se vive mucha tension.

Un temor que nuestro Fermin mantiene es la reaccion de su hijo ante nuevas
operaciones, teniendo en cuenta que cada vez el nifio se da mas cuenta de la
situacion. También sefiala que se muestra preocupado por la posible marginacién a la
gque se puede enfrentar el afectado. Finalmente sefiala que sus proyectos se hacen a

corto plazo ya gue no se puede pensar a largo plazo ante la enfermedad de su hijo.

La red personal de nuestro informante presenta una densidad del 31,72 %,
presentando el mayor degree su esposa (100%). La red es mayoritariamente femenina
(56,66 %) y esta constituida por tres grupos claramente definidos: La familia por
descendencia es del 23,66 % y por matrimonio del 36,66 %. Un segundo grupo es el
formado por los amigos bajo el epigrafe de “otros” y asciende al 20 %. Finalmente
observamos un tercer grupo formado por los vecinos que ocupan el 10 % de la red. En
un porcentaje sensiblemente inferior encontramos los comparfieros de trabajo que
constituyen el 6,66 % del total de los alteri citados por Fermin. Nuestro informante cita

finalmente a su esposa (Ver red n° 45).

Nuestro informante sefiala que ha solicitado apoyo afectivo al cien por cien de los

miembros que constituyen su red.

El lugar de residencia de los respectivos alteri mayoritariamente se distribuyen entre el
mismo barrio/poblacion de nuestro informante (40%). Estos en su mayoria
corresponden a la familia por descendencia. En la misma provincia reside un 46,66%,
los cuales son familiares por matrimonio. Un 10 % de los miembros de la red residen
en el mimo bloque correspondiendo a los vecinos citados. Los amigos residen

indistintamente en el mismo barrio o en la misma provincia de residencia de Fermin.
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Comu

Companero_companera de trabajo
M Esposa_esposo

I Fariliar por descendencia

O Familiar por matrimonio

M otras

W vecino_vecina

Red personal n° 45 (Fermin — 12 oleada).

A los catorce meses volvemos a entrevistarnos con Fermin. Afirma que posee mas
informacion que desde la anterior entrevista y se siente menos angustiado. También
reconoce que no se relaciona con otros padres/madres de afectados aunque si

participa en alguna actividad organizada por AACIC.

La nueva red de nuestro informante presenta una densidad similar a la anterior
(33,33%). Su esposa sigue obteniendo el degree mas elevado pero sensiblemente
inferior a la primera red (72,41%). Como la vez anterior la mayoria de los alteri son
mujeres (53,33 %).

Como en la primera red se observan tres grupos claramente diferenciados,
invirtiéendose los porcentajes obtenidos respecto a los familiares. Aumentan los
procedentes de la familia por descendencia (36,66%) Yy disminuyen los
correspondientes por matrimonio (26,66%). Los denominados “otras” practicamente
desaparecen llegando al 3,33 %. Los compafieros de trabajo aumentan al 10% y los
vecinos aumentan hasta el 20%. Como en la ocasién anterior cita a su pareja (Ver red
n° 46).
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Red personal n° 46 (Fermin — 22 oleada).

El lugar de residencia de los miembros de la red de Fermin es mayoritariamente en su
mismo barrio (50%), mientras que el 40% lo hace en la misma provincia. En el mismo

bloque reside sélo un 6,66%.

Es importante resaltar que en la segunda red se intercambian un 30% de alteri.
Quienes salen de la red de Fermin ocupan puestos periféricos y se incorporan a las

mismas posiciones de sujetos con categorias similares.

A diferencia de la primera entrevista, en ésta el apoyo afectivo es fundamental. Ante la
posibilidad de contestar varias opciones respecto al apoyo recibido Fermin sefala la
distribucion que sigue: (1) afectivo sélo en un 63,33% (2) afectivo y material en un 30%
(3) afectivo e informaciéon en un 3,33% y finalmente los tres tipos de apoyo en un
3,33%. Es destacable que el afecto es aportado solamente por familiares por
matrimonio, mientras que la informacion procede de los vecinos y compafieros/as de

trabajo.

En conclusién debemos sefalar que Fermin presenta una red personal que no se ha
visto modificada por la enfermedad de su hijo. Como cualquier persona la red se ve
modificada por el propio dinamismo de la misma. Se intercambian los alteri que
ocupan posiciones periféricas por sujetos similares. Finalmente se observa una

modificacion de la funciéon de los miembros en su red.
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Lared personal de Thais

Thais (nombre ficticio) es una madre de tres hijos, cuya edad estd comprendida entre
31y 40 afios, residente en la ciudad de Barcelona, con estudios universitarios. Uno de

los hijos menores presenta una cardiopatia congénita.

En su cuestionario podemos comprobar que presenta un nivel de informacion éptimo,
especialmente en lo referente a los aspectos médicos. Al mismo tiempo presenta un
nivel alto de dificultad para hacer frente a las distintas situaciones criticas que se le
presentan. En el momento del diagnostico fueron de vital importancia el apoyo
obtenido de la familia, de su pareja pero también de los médicos que atendieron al
bebé. Estos pilares de apoyo también fueron importantes en el momento de la
intervencion quirdrgica. Angustia, miedo y sufrimiento son algunos de los sentimientos
generados. Nuestra informante sefiala que en el momento de regresar a casa tras la
intervencion, fueron fundamentales la familia, su pareja pero también AACIC.
Finalmente Thais presenta un nivel alto de preocupacién, especialmente en lo

referente al sufrimiento fisico y psiquico, sin olvidar la posibilidad de la muerte del nifio.

Durante la entrevista nuestra informante sefiala que la cardiopatia de su hijo fue
detectada durante el embarazo. Esta situacion cre6 una ambivalencia. Por una parte el
miedo que existiera otra enfermedad, por otra al nacer sélo con una cardiopatia
provoco alegria. Recuerda especialmente los primeros meses de vida del nifio que al
irrumpir a llorar se ponia de color azul. Esto provocaba una gran angustia ya que
desconocia las medidas adoptar ante esta situacion. También sefiala que en los
primeros afios se dedicaba a buscar informacion sobre la enfermedad en Internet,

situacion que provocaba mayor angustia.

La red personal de Thais presenta una densidad del 27,36 %, siendo su pareja quien
presenta un mayor degree en la red (65,51%). Mayoritariamente la red esta formada
por mujeres (60%), siendo su estructura la que sigue: la familia por matrimonio es del
26,66%, la familia por descendencia es del 20%, los amigos — “otras” son del 26,66%,
los conocidos por motivo de estudios ocupan el 13,33%. Finalmente los vecinos, los
compafieros de trabajo y los conocidos de la infancia/juventud son un 3,33%

respectivamente. Nuestra informante ademas cita a su pareja (Ver red personal n°® 47).

El lugar de residencia de los miembros de la red personal de Thais residen
mayoritariamente en el mismo barrio o poblacion de nuestra informante, siendo

principalmente la familia por matrimonio y los amigos. En la misma provincia reside el
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30%, correspondiendo en su mayoria a la familia por descendencia. En el mismo pais

sélo residen 2 personas (6,66%), mientras que en el mismo bloque reside una vecina.

Comu sex2

[H Alguien que conocié en su juventud_infancia [ Hombre
M Alguien que conocié por motivos de estudios O Mujer
\ X Companero_companera de trabajo
\ M Esposa_esposo
> Ml Familiar por descendencia
[ Familiar por matrimonio
Dotras
M vecino_vecina

Red personal n° 47 (Thais — 12 oleada).

En relacién al apoyo solicitado por nuestra informante, mayoritariamente es afectivo
(90%), la informacién se solicita a un 6,66% que corresponde a una comparfera de
trabajo y a una persona conocida de la infancia. El apoyo material dice solicitarla a una
vecina (3,33%). Por otra parte el apoyo recibido coincide plenamente con los

porcentajes del apoyo solicitado.

Al cabo de doce meses volvemos a realizar un nuevo andlisis de la red personal de
Thais. Durante la entrevista nuestra informante indica que tiene la misma informacion,
pero se siente menos angustiada. También nos indica que no ha mantenido contacto

con otros padres de afectados.

La densidad de su red es del 29,20%, siendo muy similar a la de la primera ocasion.
Su pareja sigue obteniendo el degree mas elevado de la red (65,71%). Por otra parte
la red estd formada mayoritariamente por mujeres como en la anterior ocasion
(66,66%).

La estructura de esta red es en esta ocasion la siguiente. Un 30% de los alteri
corresponde a familiares por descendencia y en consecuencia presentan un
porcentaje superior al de la primera vez. La familia por matrimonio disminuye siendo

en esta ocasion del 16,66%. Los amigos — “otras”, aumenta considerablemente
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alcanzando el 40% de los componentes de la red. Finalmente también observamos un
aumento importante de las personas conocidas en la infancia/juventud (10%). Nuestra
informante cita nuevamente a su pareja (Ver red n° 48). Es necesario sefialar que en

esta segunda red no aparece la vecina que fue citada con anterioridad.

En esta segunda red se incorporan el 20% veinte de nuevos sujetos y corresponde a

la incorporacién de nuevas amigas.
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&

Red personal n° 48 (Thais — 22 oleada).

El lugar de residencia de los componentes de la red de nuestra informante es
mayoritariamente en el mismo barrio/poblaciéon de nuestra informante (50%). Estos
corresponden a familiares por matrimonio, asi como parte de los amigos. En la misma
provincia residen el 33,33% de los alteri, siendo mayoritariamente los familiares por
descendencia. Fuera de la provincia de Barcelona reside un solo sujeto y cita a su

ndcleo familiar al completo.

El apoyo recibido se distribuye de la manera siguiente. En primer lugar un apoyo
afectivo que ha ofrecido un 53, 33%, correspondiendo en su mayoria a la familia de
ambos miembros de la pareja. En segundo lugar el apoyo afectivo e informativo
procedente del 10% de sus alteri y que corresponden a los amigos. Tan sélo a una
persona le ofrece apoyo afectivo y material que corresponde a un amigo. La

informacion proviene solamente de un amigo y su pareja le ofrece los tres tipos de
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apoyo. Por otra parte Thais sefiala que no ha solicitado apoyo a un 26,66%,

porcentaje que corresponde a amigos o familiares por matrimonio.

En conclusién podemos sefialar que la red de nuestra informante estd formada por la
familia y los amigos, sin sufrir modificaciones importantes al cabo de doce meses. El
principal apoyo que recibe es afectivo procedente fundamentalmente de la familia y
amigos, los cuales residen cerca del lugar de residencia de nuestra informante. Los
cambios que se producen en la red son las propias del dinamismo obvio de cualquier
red personal, incorporandose nuevos sujetos en puestos similares a los que
desparecen. En consecuencia la enfermedad de su hijo no ha producido cambios en la

red, aunque se observa un cambio en la funcion de sus miembros.

RED NATURAL

El caso de Manuel es un claro ejemplo de relacion con “iguales” sin la intervencion de
terceros. A pesar de que hubiera sido interesante realizar un segundo analisis a su red
personal trascurridos un tiempo determinado, la situacién critica de su hijo fue el

motivo del abandono por parte de nuestro informante en la investigacion.

Lared personal de Manuel

Manuel®®

(nombre ficticio) es padre de un nifio afectado por una cardiopatia congénita
severa. Su edad esta comprendida entre 31 y 40 afios y es directivo de una empresa.

Reside en la provincia de Barcelona.

Durante la entrevista realizada a nuestro informante, nos explica que previamente
desconocia dicha enfermedad y su diagnostico se realiz6 a través de los especialistas
de la Seguridad Social. Aproximadamente a los tres meses del diagnéstico de la
enfermedad de su hijo, se puso en contacto con AACIC con la intencion de encontrar
“respuestas” a la situacion que atraviesa. También Manuel comenta que se relaciona
con otros padres y otras madres de afectados gracias a los espacios que dicha
Asociacion tienen organizados. Asi mismo confiesa que mantiene una relacion
paralela con otros padres y otras madres de nifios afectados que conocié durante las

horas de espera para entrar a ver a su hijo en la UCI hospitalaria. A pesar de esta

> El presente caso se obtuvo durante el trabajo de maestria citado con anterioridad y
publicado posteriormente en diversas publicaciones. Ver Llopis, 2006; Molina et al.
2008 a. y Molina et al., 2008 b.
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circunstancia en su red no aparecen las relaciones establecidas a través de la

Asociacion.

Recordando el momento en que conocio la enfermedad de su hijo, Manuel sefiala que
se sinti6 desesperado. Una de sus principales angustias es la separacion de su hijo
para realizar actividades o ir a la escuela. Por dicho motivo ha retrasado la entrada de
su hijo en la escuela.

Otro aspecto que Manuel nos hace referencia es la sensacion de culpabilidad que
siente frente a su pareja. Esta le recrimina el poco tiempo que dedica a sus hijos,
mientras élla esta todo el dia al cuidado de éllos.

La red personal de Manuel presenta una densidad del 33,56 % y compuesta
mayoritariamente por mujeres (53,33 %) Ocupa la centralidad de dicha red su pareja
con un degree del 100 %. Una probable causa de la presencia mayoritariamente de

mujeres en la red de Manuel sea la propia actividad laboral de éste.

La red presentada por Manuel es mayoritariamente formada por familiares, siendo el
30 % de los alteri familiares por descendencia y un 20 % los procedentes del
matrimonio. Un 20 % de los alteri corresponde a amigos de infancia/juventud, un 16,66
% que conforman el grupo de “otras”, un 10 % de personas conocidas a través de

terceros y finalmente cita a su pareja.

Es necesario destacar que en el grupo formado por “otras” aparecen dos madres de
niflos afectados por una cardiopatia, asi como dos madres y un padre también de
niflos con cardiopatia en el grupo de personas conocidas por terceros. Estas cinco
personas aparecen sefialadas en la visualizacién de la red de Manuel en un circulo

azul, (ver red personal n° 49).
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AR

:

N\ %%

comu Sexo

| Alguien con quien se encuentra a causa de una tercera persona O Hombre
[ Desde la infancia o juventud < Mujer
M esposoja - pareja

M Familiar por descendencia

M Familiar por matrimonio

M otras

Red personal n° 49 (Manuel).

La distribucion de los alteri de la red de Manuel en funcion del lugar de residencia se
distribuye de la siguiente manera: un 50 % en la misma provincia de residencia de
Manuel, el 26,66 % en la misma poblacién de éste, un 13,33 % en el mismo pais y cita
a tres miembros del nicleo familiar. Las personas conocidas en la UCI citadas residen
en la misma provincia o fuera de la de residencia de nuestro informante. La mayoria

de familiares por matrimonio residen en la misma provincia.

Respecto al tipo de apoyo solicitado por Manuel a los miembros de su red personal
podemos comprobar que a un 56,66 % les solicitaria apoyo afectivo, mientras que al
resto no les solicitaria ninguno de los tipos propuestos. A gquienes no solicitaria ayuda

mayoritariamente corresponde a familiares por descendencia.

Podemos concluir que la red de Manuel es basicamente familiar, siendo este grupo el
principal proveedor de apoyo afectivo. Nuestro informante ante la situacion estresante
de la enfermedad de su hijo menor adopta como estrategia para hacerle frente, la
relacion con otros padres y madres que atraviesan por la misma situacion, pero sin
necesidad de intermediarios como podria ser una asociacion. Es por este motivo que
hablamos de red “natural’. Llama la atenciéon que a pesar de mantener relaciéon con

otros padres y madres en los espacios organizados por AACIC, no se ven reflejados
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en la red que Manuel nos presenta y en consecuencia podemos afirmar que estos
padres no tienen la misma significancia que los conocidos en la sala de espera de la
UCI. En consecuencia la red de Manuel se ha visto modificada por la situacion tanto a

nivel estructural como de funcion.

RED INSTITUCIONALIZADA

Los casos de Genis y Arnau representan un modelo de estrategia basada en la
incorporacién de otras personas con cardiopatia congénita, asi como de profesionales
de una asociacion. A pesar de éllo las redes personales de nuestros dos informantes
representan realidades distintas. La situacion consolidada en los casos de Genis y
Rita, fueron el principal motivo por la que se desestimé un segundo andlisis de sus

respectivas redes personales.
Lared personal de Genis

Genis (nombre ficticio) es un estudiante que aun no ha cumplido los veinte afios.
Reside en Barcelona y su cardiopatia congénita le fue diagnosticada en el momento
de nacer. En el momento de realizar el cuestionario afirmaba tener suficiente
informacion médica pero encontraba a faltar informacion acerca de temas educativos y
sociales. Al mismo tiempo su dificultad para hacer frente a su enfermedad es
moderada. Al preguntarle por las personas que le sirvieron de ayuda en momentos
cruciales, afirma que la familia fue fundamental en tales momentos. Entre los
sentimientos generados destaca nuestro informante la incomprension y la tristeza. Por
el contrario el retorno a casa tras la intervencién quirdrgica le colmé de felicidad. Por
otra parte la incorporacién a la escuela fue agradable gracias a los amigos, llenandole

de alegria.

Los aspectos que mas le preocuparon al conocer su enfermedad fueron entre otros el
propio ingreso en el hospital junto a las técnicas de enfermeria, asi como no poder
estar con sus amigos. Por el contrario en el momento de rellenar el cuestionario sus
preocupaciones se decantan hacia no poder hacer ejercicios de contacto y una nueva

operacion quirdrgica.

Durante la entrevista, valora positivamente la actitud de sus padres frente la
enfermedad. También sefiala que por el mero hecho de tener una cardiopatia no
condicioné a sus padres en el dia a dia. Respecto a posibles cambios en su vida

diaria, Genis sefiala que era mas evidente cuando era pequefio. Probablemente la
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causa se debia a su propia falta de responsabilidad. Una vez eres mayor, Genis

comenta que su enfermedad ya no supone un problema para salir con sus amigos.

Otro aspecto que nuestro informante comenta en el decurso de la entrevista es la
presencia de sus cicatrices. Genis sefiala que cuando era pequefio le daba mucha
rabia que la gente se conmoviera ante tales sefiales, pero poco a poco te acostumbras
a éllas.

La red personal de nuestro informante presenta una baja densidad (18,39 %). Cita a
un 50 % de hombres y un 50 % de mujeres. La estructura de su red personal esta
formada por un 33,33 % de personas conocidas a través de los estudios, un 20 %
procedentes de su infancia o juventud, un 23,33 % bajo el epigrafe de “otras”
incluyendo a los amigos, un 10 % relacionados con la Asociacién AACIC y finalmente
un 13,33 % de familiares por descendencia (recordemos que es soltero).Las personas
con un degree mas elevado corresponde a compafieros de clase o amigos. Asi

podemos observarlo en la imagen que sigue (red n° 50):

Las tres personas relacionadas con la Asociacién corresponden a tres mujeres de su
edad, de las que dos de éllas también padecen una cardiopatia congénita. De esta
manera podemos sefalar que dichas dos alteri se han incorporado a la red de nuestro

informante como consecuencia de la enfermedad.

Respecto a la residencia de los alteri de su red, la mayoria residen en su propio
barrio/poblacién (53,33 %), mientras que un 23,33 % reside en la misma provincia, un
13,33 % en el propio pais, es decir fuera de la provincia de Barcelona y finalmente cita

a los miembros de su nucleo familiar (10 %).

Nuestro informante sefiala que ha solicitado apoyo afectivo a la totalidad de los
miembros que componen su red personal. Por el contrario sefiala que sélo ha recibido
apoyo afectivo del 56,67 % de tales alteri. De quienes no le proporcionan apoyo, es
necesario destacar que en su mayoria residen fuera de la poblacién/barrio de

residencia de Genis.
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Comu sex2
[H Alguien que conacid en su juventud_infancia O Hombre
M Alguien que conocié por motivos de estudios < Mujer
n 9 O e aacic
/| m M Familiar por descendencia
L 8 [ otras

Red personal n° 50 (Genis).

En conclusién podemos sefalar que en la red personal de Genis, adquieren especial
importancia quienes conviven en el dia a dia. Es decir que siendo un joven que ha
aceptado su enfermedad, su red la forman mayoritariamente amigos y compafieros de
clase, aunque no olvida la importancia de su familia. El principal apoyo que recibe es

afectivo procedente de quienes tiene mas cerca.

Como estrategia adoptada frente a la enfermedad, es la relacién con “otros iguales”,
conocidos a través de la Asociacion y aunque solo cita a tres personas, muy
probablemente se relacione con mas afectados y afectadas por una cardiopatia
congénita. De esta manera podemos afirmar que en la red personal de Genis
confluyen dos aspectos importantes. Por un lado el cambio de la funcién de los alteri
de su red y por otra la propia estructura, incorporandose otros afectados y otras

afectadas por la misma enfermedad.
Lared personal de Arnau

Arnau (nombre ficticio) es un padre de un nifio afectado por una cardiopatia, cuya
edad esta comprendida entre 31 y 40 afios, casado y residente en Barcelona ciudad.
Trabaja en el ambito sanitario y tiene otro hijo de corta edad. La cardiopatia del

afectado fue diagnosticada en el momento de nacer.

Nuestro informante sefiala en el cuestionario que posee una informacion Optima en

todos los ambitos con respeto a la enfermedad de su hijo. Presenta un nivel bajo de
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dificultad para afrontar los momentos criticos de la enfermedad en cuestién. Al
preguntarle por aquellas cosas que le fueron de utilidad al conocer el diagnostico final
de la enfermedad de su hijo sefiala por una parte su propia formacién y por otra la
informacion recibida por los profesionales que atendian a su hijo. También elogia el
apoyo recibido de los cardidlogos y pediatras que atendieron al bebé. Esta gratitud
también la indica al hablar del momento de la intervencién quirdrgica. Entre los
sentimientos generados en esos momentos, destacaremos el miedo, la rabia y la

esperanza.

Por otro lado al regresar a casa tras el periodo de hospitalizacion sefiala que la familia
fue la base del apoyo recibido, viviendo momentos de felicidad y alegria. Actualmente

la entrada en la escuela la vive con esperanza pero también con miedo.

Arnau finalmente en su cuestionario presenta un nivel moderado de angustia frente a
las diversas situaciones planteadas, especialmente ante la posibilidad de no poder
hacer las mismas actividades que hacen otros nifios, asi como miedo inconsciente a

ejercer cierta sobreproteccion hacia su hijo.

Durante la entrevista, Arnau presenta una dualidad en sus sentimientos. Por una parte
comenta que ante la mejora del estado de su hijo sentia una l6gica alegria, pero por
otra, la muerte de otros nifios ingresados en la UCI provocaba un sentimiento de

privilegio frente al resto de tales padres.

Arnau elogia el apoyo recibido por parte de la empresa donde trabaja, la cual le dio
todo tipo de facilidades para conciliar su jornada laboral y la situacion desencadenada.
A pesar de éllo, manifiesta que en proximas intervenciones quirdrgicas no sabe como

podra conciliar ambitos.

Su contacto con AACIC se produce como consecuencia de la propaganda recogida en
un hospital de Barcelona en la que se explicaba la puesta en funcionamiento de
colonias de verano para nifios con cardiopatia congénita. Previamente Arnau y su
esposa contactaron con una asociaciéon de ambito nacional que les proporciond

informacion.

Un aspecto que resalta es el rol que desempefia la familia en los primeros momentos
de vida del bebé. Ante una enfermedad la pareja debe hacer frente no sélo a la
situacion estresante, sino ademas tienen que informar y tranquilizar a los familiares,

aspecto que provoca mayor tension en los padres.
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Finalmente afirma que la enfermedad de su hijo no ha provocado cambios en las
actividades diarias, pero es consciente de que en cualquier momento esta situacion

puede cambiar.

La red personal de Arnau presenta una densidad del 25,52 %. En su composicion
existe un mayor porcentaje de mujeres (73,33 %) probablemente por su ejercicio
profesional. La estructura de la red de nuestro informante esta constituida por un 20 %
de familiares por descendencia y un 13,33 % por matrimonio. Por otro lado los amigos
(otras) presentan el grupo mayoritario (30 %). Los conocidos de la infancia o juventud
alcanzan el 16,66 %, mientras que los compafieros de trabajo son del 13,33 %.
Finalmente cita a una persona de la Asociacion AACIC y a su pareja (ver red n° 51).
Respecto a la centralidad de la red personal de Arnau, el mayor degree lo ocupa su

pareja, alcanzando el 68,96 %.

Comu sex2

[ Alguien que conocié en su juventud_infancia [ Hombre
[H companera_companera de trabajo < Mujer
[ oe aacic

M Esposa_esposo

Wl Familiar por descendencia

[ Familiar por matrimonio

Dotras

Red personal n°51 (Arnau- 12 oleada).

Respecto al lugar de residencia, la mayoria residen en el mismo barrio o poblacién de
nuestro informante (93,33 %). Solamente un caso reside en la misma provincia y

corresponde a un amigo de infancia.

En relacion al tipo de apoyo solicitado por nuestro informante a los alteri de su red,
sefiala que al 70 % les solicitaria apoyo afectivo, mientras que a un 23,33 % seria

material. Este apoyo material se solicita fundamentalmente a una parte de los amigos,
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asi como a la Asociacion. Tan solo a un 6,66 % dice no solicitarles ningun tipo de

apoyo y corresponde a una amiga y a un amigo.

Por otra parte Arnau sefiala que ha recibido apoyo afectivo del 76,66 % de los
miembros de su red, asi como un20 % de apoyo material. Tan s6lo una persona de las
citadas no le ha prestado ningun tipo de apoyo coincidiendo con ser una de las amigas
a las que no les pediria apoyo.

Transcurridos 10 meses, volvemos a realizar un nuevo analisis de la red personal de
nuestro informante. En esta ocasion Arnau indica que posee mas informacién que en
los meses precedentes, pero sigue teniendo el mismo nivel de angustia. También nos
indica que no se ha visto modificado su trabajo por la enfermedad de su hijo. Por otra

sefala que no mantiene relacién con otros padres de afectados.

Esta nueva red presenta un aumento de la densidad. En esta ocasion asciende al
42,53%. Su pareja presenta el mayor degree de la red (89,65%). Comprobamos que el
33,33 % de los alteri citados en esta ocasion son de nueva incorporacién a su red,
despareciendo las personas mas periféricas y siendo intercambiadas por otras
personas similares. En la nueva red se intercambian algunos familiares asi como
amigos y comparieros de trabajo. El porcentaje de mujeres en la red es idéntico a la

observada en la primera ocasioén (73,33 %).

Esta red esta constituida por los grupos que siguen: la familia por descendencia
(23,33%), la familia por matrimonio (16,66 %) y los amigos — “otras” — un 33,33% Estos
grupos presentan porcentajes similares a la primera ocasion. La Unica persona de
AACIC se mantiene en la red y las comparferas de trabajo presentan el mismo
porcentaje (13,33 %). Se incorporan dos personas conocidas a través de un “club o
centro de culto”, y desaparecen aquellas personas de la infancia/juventud. (Ver red n°
52).

Respecto al lugar de residencia de los distintos alteri de la red de Arnau, en su
mayoria residen en el mismo barrio o poblacion (83,33 %) y solamente un 10 % en la
misma provincia de residencia de nuestro informante. El 6,66% restante corresponde a

su nucleo familiar.
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Relac

Il Alguien que conocid a través de un club, centro de cuto, etc. ] Hombre A4
[E compafiero_a de trabajo < Mujer

[ pe aacic

M Esposo_a o pareja

I Familiar por descendencia

[ Familiar por matrimonio

[ Otras (incluye a los amigos_as)

Red personal n °52 (Arnau- 22 oleada).

En relacién al apoyo recibido de los integrantes de la red de Arnau, los porcentajes
obtenidos son los que siguen: el 33,33 % le ofrecié apoyo afectivo, el 13,33 % le
ofreci6é apoyo afectivo y material, un 10 % aport6 apoyo afectivo e in formacion, un 10
% aporté los tres apoyos citados, un 3,33 % fue sdlo informativo, como un 3,33 % lo
fue material. Finalmente un 26,66 % no aporté ningln tipo de apoyo. Es destacable
que quienes no le aportan apoyo corresponden a algunas amigas de nueva
incorporacién a la red. Quien le ofrece informacién es una madre de un compariero de
clase de su hijo incorporada recientemente a su red personal. El afecto y la
informacién son ofrecidos por dos amigas y por el miembro de AACIC. Finalmente la
familia (por matrimonio o por descendencia) es la principal proveedora de afecto y un

apoyo material.

En conclusiéon podemos sefalar que nuestro informante presenta una clara situacion
de proceso de duelo en evolucién. De la primera ocasion a la segunda aumenta la
necesidad de informacién, aunque es primordial el apoyo afectivo que es ofrecido
generalmente por la familia. Su red reside mayoritariamente cerca del lugar de
residencia de Arnau. A pesar de no mantener relacién con otros padres y madres de
afectados, mantiene su relacion con AACIC. En consecuencia estamos delante de una
red en la que ha variado la funcién de sus alteri, asi como la estructura, incorporando
nuevos sujetos a la misma y manteniendo su nivel bajo de institucionalizacion por

motivo de la enfermedad de su hijo.
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Como hemos sefialado anteriormente existe la posibilidad de mantener la relacion con
una o mas asociaciones de forma simultanea. Esta situacion probablemente se deba a
la necesidad de ofertas distintas proveidas por asociaciones distintas. De esta manera
el caso de Idoia mantiene una relacion con dos asociaciones al mismo tiempo. La
edad de ambos afectados y el tiempo trascurrido desde el conocimiento de su

enfermedad fueron los motivos de prescindir de un nuevo andlisis.
Lared personal de Idoia

Idoia (nombre ficticio) es una joven cuya edad se sitia entre 21 y 30 afos, afectada
por una cardiopatia congénita diagnosticada a los ocho afios de edad. Reside con sus
padres en la ciudad de Barcelona y trabaja y estudia al mismo tiempo. Nuestra
informante ha sufrido varias intervenciones quirdrgicas hasta el momento de la

entrevista.

En el cuestionario realizado ldoia afirma tener una informacién aceptable, aunque se
gqueja de la falta de informacién respecto a temas psicosociales. Presenta un nivel
moderado de dificultad para hacer frente a su enfermedad en cada uno de los
momentos por los que se le preguntan. Tras las intervenciones quirdrgicas es el
momento que nuestra informante sefiala que tiene mayores dificultades para hacer
frente a la situacion. Tanto en el momento de conocer su enfermedad, como la primera
intervencion que recuerda, asi como el regreso a su casa tras la intervenciéon
quirdrgica, son sus padres y sus hermanos quienes le sirvieron de ayuda. Idoia
recuerda que cuando conocid su enfermedad le preocupé el poder trabajar asi como
poder hacer deporte. Por el contrario en la actualidad su principal preocupacién es

poder tener hijos.

Durante la entrevista ldoia confirma la sobreproteccion de sus padres y el cuidado
constante de sus hermanos/as. Tener que dejar la realizacién de gimnasia fue una
frustracion para nuestra informante. En un momento de la entrevista Idoia deja claro
qgue es consciente de la posibilidad de morir tras una intervencion quirdrgica. Sefiala
que a pesar de sentirse bien, no “puede tocar campanas”, ya que el problema esta alli.
También recuerda que nunca ha tenido problemas por su enfermedad en cuanto a
relacion con otros nifios del cole, puesto que siempre ha explicado su situacion.
Durante la adolescencia un problema afadido a su enfermedad era la presencia de

una cicatriz motivada por la intervencion, pero poco a poco se ha ido habituando

Respecto a la red personal de Idoia, presenta una densidad del 13,7 %, ocupando el

degree mas elevado su hermana (51 %). La forman en su mayoria mujeres (63,3 %) y
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en consecuencia estamos delante de una red homdfila. La estructura de la red se
divide de la siguiente manera: (23,33 %) familiares por descendencia, (20%)
companeros de trabajo, (30 %) “otras”, (6,66 %) a través de AACIC, (13,33 %) a través
de otra asociacion y finalmente un 3,33 % conocido desde la infancia y un 3,33 %
conocido por motivos de estudios.

De esta manera podemos comprobar que Idoia mantiene relacion con otros/as
afectados/as a través de dos asociaciones que probablemente ofrecen actividades y
servicios distintos (ver red n° 53).

En relacion al lugar de residencia de los alteri de la red personal de Idoia, un 56,66 %
reside en el mismo barrio/poblacion. El 23,33 % reside en la misma provincia, un 13,33

% en el mismo pais y en la misma casa un 6,66 %.

Nuestra informante afirma que solicité apoyo afectivo al 83,33 % de los alteri de su red
y solamente a un 16,66 % no les solicitaria apoyo. Por el contrario dice ldoia que ha
recibido apoyo afectivo del 93,33 % de los alteri y solamente un 6,66 % no le ha
prestado ayuda. A las seis personas gue conoce a través de las dos asociaciones de
cardiopatias Idoia dice que les ha solicitado apoyo afectivo, siendo correspondida en el
mismo porcentaje. A quienes dice no haber solicitado apoyo, corresponde a
compafieros de trabajo y conocidos de infancia o por motivo de estudios, que ademas
posteriormente si se lo prestaron. Nuestra informante no ha solicitado apoyo material

ni informacion a los componentes de su red.

De esta manera podemos sefialar que la red personal de Idoia es propia de una joven
estudiante que ademas trabaja, que vive con sus padres. Presenta como estrategia
frente a su enfermedad la relacién con otras afectadas que le proporcionan afecto. A
pesar del miedo a un desenlace fatal en una intervencion quirdrgica, Idoia tiene
asumida su enfermedad y la relacion con “iguales” puede no estar condicionada a los
objetivos de ambas asociaciones. Obviamente la red personal de nuestra informante
ha variado como consecuencia de la enfermedad puesto que ha incorporado a las
mismas personas en la misma situacion que de otra manera dificilmente hubiera
incorporado. La relacion con dos sujetos de dos asociaciones distintas deberemos
situarlas en la relacion entre la oferta que ofrecen las mismas y las necesidades en

cada momento de la propia Idoia.

433



PATRONES DE CAMBIO EN LAS FAMILIAS CON NINOS CON CARDIOPATIAS CONGENITAS

L
* ; ?
-
TS
R 2
B
Comu sex2
[ Alguien que conocié en su juventud_infancia ] Hombre
I Alguien que conocid por motivos de estudios <> Mujer
Companero_companera de trabajo
Ooe aacic
[ De otra asociacién de cardiopatias
[ Familiar por descendencia
Eotras

Red personal n°® 53 (Idoia).
RED MEDICALIZADA.

Una de las estrategias detectadas en las redes personales de nuestras/os informantes
se ha dirigido a la incorporacién en su estructura de profesionales. En el caso de
Estela la incorporacién proviene del campo de la medicina. En el caso de Violeta dicha
incorporacién es del ambito psico-social. Esta incorporacién de personal del ambito

psico-social viene dado por las propias patologias del afectado.
Lared personal de Estela

Estela (nombre ficticio) es una mujer cuya edad esta comprendida entre 31 y 40 afios,
con estudios universitarios y dirige su propia empresa. El hijo mayor de cuatro afios
padece una cardiopatia congénita detectada a las pocas horas de nacer. Reside en la
propia ciudad de Barcelona.

En el cuestionario realizado por nuestra informante observamos un nivel 6ptimo de
informacion relacionados con la cardiopatia congénita en todos sus aspectos. A pesar
de ello presenta un alto grado de dificultad para hacer frente a la enfermedad en los
momentos cruciales. Reconoce nuestra informante que en el momento del diagnéstico
fueron cruciales ademas de su pareja algunos médicos. Estas personas también
fueron importantes durante la intervencién quirargica. Mas tarde la entrada en la

escuela de su hijo se vivié con alegria, siendo importante la actitud del director de la
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escuela y el apoyo de la familia. Los sentimientos de rabia e impotencia al conocer la
enfermedad dieron paso al miedo y a la esperanza durante la intervencion. Nuestra
informante presenta un nivel de preocupacion moderada, aunque el sufrimiento fisico
de su hijo, la posibilidad de la muerte y no saber como actuar ante la enfermedad, son
las mayores preocupaciones de Estela.

Nuestra informante afirma que efectivamente la enfermedad de su hijo ha provocado
cambios importantes en su vida. Actualmente sélo se hacen planes a corto plazo. Se
prioriza la vida familiar a la vida laboral. Existe un desarraigo a las cosas materiales y
se pierde el miedo a la muerte. Quizas por esta situacion nuestra informante sefiala

que se refuerzan las creencias religiosas.

Durante la entrevista ademéas de reafirmar los resultados obtenidos del cuestionario
previo, sefala la existencia de un sentimiento de desprotecciéon cuando se regresa a
casa tras la intervencién quirargica. Estela elogia el apoyo recibido de sus padres y se
gqueja de las dificultades que presentan los profesores en el momento de querer
matricular a un nifilo con una problematica como es la que nos ocupa. Estela repite en
varias ocasiones la necesidad de mayor informacién. Una de las principales quejas es
la necesidad de mayores conocimientos por parte de los pediatras para evitar cambios

de hospital en el transcurso de la enfermedad.

Respecto a la relacion con AACIC, Estela sefiala que participa en alguna de las
actividades organizadas por esta Asociacion, pero en el momento de la entrevista no
se ha dado de alta como socia. El interés de nuestra informante para ponerse en
contacto con AACIC vino motivado para poder conocer a otros padres y a otras

madres de nifilos con el mismo problema.

La red personal de Estela presenta una densidad del 22,76 %, ocupando el degree
mas alto su pareja (86,20 %). Hombres y mujeres se distribuyen por igual en su red
personal (50 %). Los grupos de su red se dividen de la siguiente manera: “otros” un
53,33 %, familiares por descendencia con un 30 %, los compafieros de trabajo ocupan
un 10 %, tan sélo un 3,33 % de aquellos que conocié por motivos de estudios y
finalmente cita a su pareja. De esta composicion es importante resaltar que no
aparece la familia procedente de su matrimonio. En relacion al grupo reflejado como
“otros”, ademas de amigos cita a cinco médicos/enfermeras (enmarcadas en la red

personal, véase red n° 54).
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Red personal n° 54 (Estela).

Respecto al lugar de residencia de los alteri de nuestra informante, un 30 % residen en
el mismo barrio o poblaciéon de Estela, mientras que en la misma provincia reside un
56,66 %. Nuestra informante cita a cuatro miembros que residen en el mismo hogar
(13,33 %).

El apoyo que nuestra informante solicita es mayoritariamente afectivo (76,66 %). Este
apoyo se solicita indistintamente a la familia como a los amigos y compafieros de
trabajo. La informacién lo solicita a un 20 % de sus alteri que corresponden al personal
sanitario antes referido. ElI apoyo material tan sélo lo solicita a un alteri (3,33 %) y
corresponde a un amigo. Respecto al apoyo recibido, coincide totalmente con el apoyo

solicitado.

En conclusion la red personal de Estela presenta una red basicamente centrada en su
propia familia y los amigos, quienes son principales proveedores de apoyo afectivo.
Por otra parte adopta como estrategia ante la situacion de la enfermedad su relacién
con el personal sanitario, los cuales son proveedores de informacion e incorporandose

a la estructura de la red personal ante la situacion estresante.
Lared personal de Violeta

Violeta (nombre ficticio) es una mujer cuya edad esta comprendida entre 31 y 40 afios.

Reside en la provincia de Barcelona y dejé su trabajo al nacer su hijo que presenta
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una cardiopatia congénita grave entre otras patologias. Actualmente el nifio cuenta

con cuatro afos.

En su cuestionario podemos observar que dice tener una informacion optima respecto
a la enfermedad de su hijo, aunque valora con menor puntuacion la referente tanto a
las capacidades del nifio como a los recursos sociales y sanitarios existentes. Violeta
presenta un nivel alto de angustia que se refleja ademas en los sentimientos
generados tanto en el momento del diagnéstico como antes y después de la
intervencion. Tales sentimientos van desde la confusion al miedo, de la esperanza a la
felicidad. En tales momentos han sido de vital importancia los familiares mas directos.
Cuando el nifio se incorporé a la escuela produjo un sentimiento de felicidad y de

seguridad en Violeta.

Nuestra informante presenta un nivel muy alto de preocupacion, siendo las principales
la aceptacion de la enfermedad por el propio nifio, la incertidumbre laboral y el peligro

de muerte.

En la entrevista sefiala nuevamente el apoyo familiar obtenido en cada momento.
Recuerda que el peor momento fue cuando le dieron la noticia de la enfermedad. En
ese momento la pareja evita hablar del tema y precisaba de mayor informacion.
Reconoce que es mucho mas débil que su esposo pero esta situacion ha favorecido a

unir mas a la pareja.

La relacion con AACIC se hace al cabo de dos afios del nacimiento de su hijo aunque
reconoce que participan poco en las actividades organizadas por la Asociacion y en

consecuencia no mantienen relacion con otros padres de nifios con cardiopatia.

La red personal de nuestra informante presenta una densidad del 33,79 %, obteniendo
un degree del 79,31 % su propio hijo afectado. Mayoritariamente esta formada por
mujeres (56,66 %).

La estructura de la red estd compuesta fundamentalmente por la familia (43,33 % por
descendencia y 23,33 % por matrimonio). El apartado de “otras” ocupa el 20 % de la
red. Un 10 % son compafieros de trabajo y cita a su pareja. En la estructura citada
llama la atencién la incorporacion de una psicologa, marcada en color azul en la red

(Ver red personal n° 55).
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Red personal n° 55 (Violeta — 12 oleada).

Respecto al apoyo solicitado nuestra informante sefiala que ha solicitado
mayoritariamente apoyo afectivo (93,33 %) y tan solo a un 6,66 % les ha solicitado
informacion. Dicha solicitud de informacion se ha dirigido a dicha psicéloga y a una
amiga. El apoyo recibido coincide plenamente con el apoyo solicitado.

El 80 % de los alteri citados por Violeta residen en la misma poblacion de nuestra
informante y sélo un 10 % en la misma provincia. Estos residentes en la misma

provincia corresponden a amigos. El 10 % restante corresponden a su nucleo familiar.

Trascurridos nueve meses desde el primer analisis de redes realizado a nuestra
informante observamos algunos cambios importantes. En primer lugar aumenta la
densidad de su red hasta un 36,78 %. Las mujeres presentan un insignificante
descenso, pasando al 53,33 % de los alteri de esta red. Su hijo obtiene un degree del

100% vy en consecuencia ha aumentado su centralidad en la red.

La estructura de la red de Violeta en esta ocasion se divide de la siguiente manera:
familia por descendencia un 40 %, familia por matrimonio un 26,66 %, “otras” ocupa el
13,33 % y el personal sanitario o social es del 13,33 %. La pareja de Violeta es
nuevamente citada por nuestra informante. En comparacion a la primera red de
Violeta podemos observar como la familia esta presente en porcentajes similares. En
cambio disminuye sensiblemente los amigos (“otras”) y aumenta considerablemente el

personal socio-sanitario. Por otra parte el 26,66 % de los alteri citados por nuestra
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informante en esta ocasién, son de nueva incorporacién a la red. De estas nuevas
incorporaciones, cuatro personas corresponden a profesoras, psicéloga y pedagoga
del hijo de Violeta, como podemos observar sefialados en color negro y situados en el
margen superior derecho en la red n° 56.

Respecto al lugar de residencia, el 66,66 % de los alteri citados residen en la misma
poblacién o barrio de nuestra informante. Solamente un 23,33 % en la misma provincia
y ademas Violeta cita a su ndcleo familiar que corresponde a un 10 % de los alteri por
élla citados.

En esta segunda ocasion Violeta nos indica que ha recibido apoyo afectivo del 83,33
% de los alteri, de un 13,33 % ha recibido informacion y afecto y solamente informativo
de un solo alter. Esta informacién es aportada por los distintos profesionales sanitarios

descritos con anterioridad.

Comu sex2
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M Esposa_esposo < Mujer
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Red personal n° 56 (Violeta- 22 oleada)

En conclusién podemos sefialar que la red personal de Violeta nos ofrece cambios
importantes en la estructura. Trascurrido un breve espacio de tiempo siguen
incorporandose profesionales del @mbito medico y psico-social. Probablemente en
esta ocasion nuestra informante presenta un proceso de duelo poco elaborado y en
consecuencia aun no finalizado. El principal apoyo que solicita es el afectivo, siendo la
familia la principal proveedora del mismo. Por otra parte la necesidad de informacion
persiste al cabo de tiempo, la cual es aportada por los profesionales de los distintos

ambitos que por las particularidades del afectado son necesarios.
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Como sefialabamos en parrafos anteriores las estrategias adoptadas no son
excluyentes entre si. Las tres redes siguientes son un ejemplo claro de una tipologia

mixta de red personal que tiene como base la estructura de una red medicalizada.

En el caso de Aida, ademas de la incoporacién a su red del personal sanitario, se une
el personal técnico de la Asociacién AACIC. En el caso de Radll, el personal que se
incorpora a su red procede del ambito psico-social, asi como el personal técnico de
AACIC, aunque al cabo de unos meses tales grupos desaparezcan. En ambos casos

podemos estar hablando de una red “medicalizada/institucionalizada”.

Finalmente en el caso de Edurne, ademas de la incoporacion de personal sanitario y
de técnicos de AACIC, se relacionan con otros padres y otras madres de afectados.
Trascurridos unos meses, Edurne prescinde de estos tres grupos. Por dicho motivo la
estrategia adoptada por nuestra informante nos sitlla en una red mixta que pasa a

normalizarse con la aceptacién de la situacién estresante.
Lared personal de Aida

Aida (nombre ficticio) es una mujer cuya edad esta situada entre 31 y 40 afios, casada
y que en la actualidad no trabaja. Reside en la provincia de Tarragona y le fue

diagnosticada la cardiopatia a su hijo a los cuatro meses de vida.

Nuestra informante responde en el cuestionario que posee un nivel 6ptimo de
informacién, incluido aquellos aspectos que hacen referencia a recursos psico-sociales
y educativos. Presenta un nivel moderado de dificultad para hacer frente a las
situaciones criticas derivadas de la enfermedad. Entre las personas que le apoyaron
en el momento del diagnéstico figura su pareja, mientras que cuando regres6 a casa
con su hijo tras la intervencién, destaca a su pediatra. También sefiala que cuando el
nifio se incorporé a la escuela tuvo el apoyo del profesorado asi como del personal de
AACIC. Entre los sentimientos generados en los momentos cruciales de la
enfermedad destaca el miedo y que no pudiera relacionarse con los nifios del colegio.
Nuestra informante presenta un nivel alto de angustia y confirma que la enfermedad de

su hijo modifico el dia a dia de la pareja.

Durante la entrevista constantemente hace mencion al miedo a la muerte de su hijo.
Nuestra informante destaca el itinerario terapéutico seguido hasta obtener un
diagnostico definitivo. Aida destaca el apoyo recibido por el personal médico.
Reconoce que al principio prestaba una mayor sobreproteccion a su bebé, pero

progresivamente ha ido dando una mayor autonomia al nifio. Uno de los aspectos por
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los que contacté en su dia con la Asociacion AACIC se debe a las dificultades para

matricular a su hijo en la escuela.

La red personal de Aida presenta una densidad del 36,09 %. Ocupa el degree mas
alto su hijo afectado por la cardiopatia (65,51 %). Su red esta formada
mayoritariamente por mujeres (63,33 %). La composicién de su red es la siguiente:
56,66 % de familiares por descendencia, 33,33 % de “otras” en las que ademas de
amigos figuran personal del ambito psico-social (marcados con una flecha). También
cita a miembros de AACIC (6,66 %) y a su pareja (ver red n° 57). En su red no aparece

ningun miembro de su familia procedente del matrimonio.

Al preguntar por el tipo de apoyo solicitado nuestra informante sefiala que a un 80 %
les pide apoyo afectivo, mientras que a un 20 % les pediria informacién. Dicha
informacién precisamente se solicita tanto a profesionales psico-sociales como a
miembros de AACIC. Por el contrario al valorar el apoyo recibido, un 63,33 % le ha
ofrecido afecto, un 20 % informacién, mientras que un 16,66 % no le ha prestado

ayuda. Esta negacion de apoyo corresponde a familiares.

La mayoria de los alteri que componen la red personal de Aida residen en el mismo
barrio/poblacién, mientras que un 3,33 % reside fuera de la provincia, un 3,33 % en la

misma provincia y cita a los miembros de su hogar.
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Red personal n® 57 (Aida).

En consecuencia estamos frente a una doble estrategia para hacer frente a la
enfermedad de su hijo. Por un lado incorporando profesionales del ambito psico-social
y por otro, la relacién con la asociacion. De esta manera podemos afirmar que la red
personal de Aida se ha visto modificada por la enfermedad de su hijo tanto en

estructura como funcion.
Lared personal de Radl

Raul es un hombre cuya edad est4 comprendida entre 31 y 40 afios, casado y con una
nina afectada por una cardiopatia congénita. Su actividad laboral se incluye en “obrero

especializado”. Reside en la provincia de Barcelona.

En el cuestionario realizado por nuestro informante indica tener un nivel bajo de
informacion. Por otra parte su nivel de dificultad para afrontar las situaciones criticas
relacionadas con la enfermedad de su hija es moderado. Destaca que en el momento
del diagnéstico fue de gran ayuda poder conocer a otros padres de afectados. La
familia y su pareja segun nuestro informante han sido cruciales para hacer frente a las
dificultades que la enfermedad conlleva. Entre los sentimientos generados destacan
un sentimiento de culpabilidad y dolor, seguido de la rabia. Raul presenta un elevado
grado de preocupacion especialmente frente al sufrimiento fisico o la posible muerte

prematura de su nifia. También afirma que el dia a dia se ha visto modificado como
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consecuencia de la enfermedad de la nifia, especialmente en lo referente a la relacion

con sus amigos.

Durante la entrevista nuestro informante recuerda como a los pocos meses de nacer y
tras ser visitada la nifia por especialistas de distintos centros, fue diagnosticada de una
cardiopatia congénita e intervenida de urgencia.

Constantemente hace mencién al temor a la muerte de su hija, especialmente durante
la intervencion quirdrgica. También recuerda la falta de apoyo que en momentos tan
dificiles se precisan. El contacto con AACIC se establece al buscar informacion,
elogiando la labor que en dicha Asociacion se realiza.

La red personal de Raul presenta una densidad del 15,86 %, Ocupan la parte central
de dicha red su hija y su esposa (degree del 51,7 % y 41,3 % respectivamente). La
mayoria de alteri de la red corresponde a mujeres, por lo que estamos frente a una red
heterdfila (56,66 %). La composicion de dicha red es la siguiente: familiares por
descendencia (33,33 %), familiares por matrimonio (10 %), “otras” (20 %), conocidos
de su infancia o juventud (16,66 %), comparieros de trabajo (13,33 %). Finalmente cita
a un miembro de AACIC asi como a su pareja (ver red n° 58). Destaca que en el grupo
de “otras” se citan a dos médicos (sefialados el interior del circulo de color azul.
Dichos médicos se relacionan en la red a través del miembro de AACIC. Por otra parte
podemos observar como los compafieros de trabajo forman un grupo aparte del resto

de miembros de la red de Radul.

Nuestro informante indica que a un 53,33 % le solicitaria apoyo afectivo, mientras que
la informacion seria solicitada a un 30 %. Tan sé6lo a un 16,66 % dice que no le
solicitaria apoyo. La informacion es solicitada tanto a los médicos citados como a la
persona de la Asociacion y a la familia entre otros. Respecto al apoyo recibido es
similar al solicitado. Un 56,66 % le ha aportado afecto, un 30 % informacién y un 13,33
% no le ha prestado ayuda. Respecto al lugar de residencia de los alteri que forman la
red el 66,66 % reside en la misma provincia de nuestro informante, en el mismo barrio
reside el 20 %, cita a dos miembros del nicleo familiar y solamente un 3,33 % reside

en el mismo pais y otro 3,33 % en otro pais.
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Red personal n° 58 (Raul — 12 oleada).

Al cabo de nueve meses realizamos un segundo analisis de la red personal de nuestro
informante. Raul manifiesta que tiene mayor informacion que la primera sesion,
aunque se considera igualmente angustiado. La relacibn con otros padres de
afectados es esporadica.

La densidad de la red es similar a la primera oleada. Por el contrario en esta ocasion la
mayoria de miembros de su red son hombres (53,33 %). El degree mas elevado
corresponde nuevamente a su mujer (31 %) y a su hija (27,5 %). La nueva red de Raul
presenta la incorporacion de un 56,66 %, los cuales corresponde mayoritariamente a
otros padres o nifios amigos de su hija que se ha incorporado al ambito escolar. La
estructura de su red en esta ocasion es la siguiente: familia por descendencia (40 %),
“otras” (30 %), los compafieros de trabajo alcanzan el 23,33 % y cita a su pareja.
Podemos comprobar que en esta ocasién los amigos y los comparferos de trabajo
aumentan en la estructura de la red. Por otra parte desaparecen los dos médicos

citados en la primera ocasion, asi como la persona de AACIC (ver red n°® 59).
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Red personal n° 59 ( Raul — 22 oleada).

Por otra parte el apoyo afectivo recibido alcanza el 50 % de los alteri, un 10 %
proporciona afecto e informacién, afecto y apoyo material tan sélo un 3,33 % y un 36,6
% proporciona los tres tipos de apoyo propuestos. Llama la atencién como los tres
tipos de apoyo son proporcionados tanto por sus compafieros de trabajo como parte
de los amigos.

El 50 % de los alteri de la red de nuestro informante residen en el mismo barrio de
éste, mientras que el 30 % reside en la misma provincia, en el mismo bloque reside un

13,33 % y cita a su pareja e hija.

En conclusién podemos sefalar que nuestro informante presenta una aceptacion de
su enfermedad, modificando la composicion de la red en funcidon de las nuevas
actividades de su hija. En la primera sesion destaca una doble estrategia en la que ha
incorporado personal médico y de la Asociacion, éstos proporcionan basicamente
informacién. Tras la elaboracién del correspondiente proceso de duelo, su red
personal se ve estabilizada desaparen ambos grupos. Por dicho motivo también se
observa un cambio en la funcién de los alteri. En esta ocasion la informacién es
recibida desde los amigos o compafieros de trabajo, mientras que la familia ofrece

apoyo afectivo exclusivamente.
Lared personal de Edurne

Edurne (nombre ficticio), es una mujer cuya edad estd comprendida entre 31 y 40

afios, con residencia en una poblacién cercana a la ciudad de Barcelona. De profesion
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administrativa, se vio obligada a dejar su trabajo ante la enfermedad de su hija. Esta
cuenta con cuatro afios de edad y su cardiopatia congénita le fue diagnosticada

aproximadamente a los tres meses de vida.

En el cuestionario realizado presenta un nivel bajo de informacién, aunque confirma
gue fue suficientemente clara. Al mismo tiempo presenta un alto grado de dificultad
para afrontar las distintas situaciones criticas que se le presentan. En el momento del
diagnostico le fue de gran ayuda poder hablar con otros padres que atravesaban la
misma situacién, asi como el apoyo de su pareja. El miedo y la impotencia son los
principales sentimientos generados tanto en el momento del diagnéstico como en la
primera intervencion quirdrgica. Edurne ademds presenta un alto nivel de
preocupacién, especialmente en lo referente al sufrimiento psiquico-fisico de su hija,
asi como la posibilidad de la muerte de la misma, temor que persiste a lo largo de los

afos. Al respecto Edurne sefiala que “vive el dia a dia y si tiene que llegar... llegara”.

Nuestra informante durante la entrevista que se le realiza, expone el itinerario
terapéutico recorrido desde que la nifia presenta los primeros sintomas hasta su
diagnoéstico final en un hospital de Barcelona. Poco creyente en Dios, se ve
reconfortada por el apoyo de otros padres que a igual que élla pasan largas horas de
espera frente a la UCI donde esta ingresada su nifia. Constantemente hacia alusion a
ipor qué le ha tocado a élla?, generando numerosas preguntas que ponen de

manifiesto un proceso de duelo en una fase inicial.

Edurne afirma que su vida a partir de la enfermedad de su hija ha sufrido cambios
importantes. Pone como ejemplo el distanciamiento existente con los amigos por un
tema tan sencillo como es el tabaco. Muchos amigos no entienden que el humo es

perjudicial para su hija, favoreciendo a dicho distanciamiento.

En otro momento de la entrevista Edurne elogia el papel que desempefia la Asociaciéon
AACIC, a la que fue a solicitar informacion y apoyo psicolégico. Ademas mantiene
relacion con otros padres de afectados.

La red personal de Edurne presenta una densidad del 31,72 %, ocupando el centro de
dicha red su hija (degree del 96 %) y su pareja (degree del 86 %). Su red esta formada
mayoritariamente por mujeres (66,66 %). La estructura esta compuesta por familiares
por descendencia (40 %), familiares por matrimonio (10 %), en un 40 % los
denominados “otras” y donde aparecen tres personas relacionadas con el ambito
sanitario (médicos y enfermeras), asi como dos hombres y una mujer relacionadas con
la enfermedad. También nuestra informante cita a una técnica de la Asociacion

AACIC, y solamente a una persona que conocio en su infancia/juventud. Finalmente
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menciona a su pareja (ver red n° 60). De esta manera podemos comprobar como
Edurne presenta una triple estrategia frente a la enfermedad de su hija. Por un lado la
incorporaciéon de padres/madres (red natural en circulo azul), personal sanitario (red
medicalizada en color rosado) y personal de la Asociacion (red institucional). Todos
estos alteri por tanto se han incorporado a la red de Edurne como consecuencia de la
enfermedad de su hija.

Edurne dice solicitar un apoyo afectivo al 56,66 % de los alteri que conforman su red
personal que corresponden generalmente familiares tanto por descendencia como por
matrimonio y amigos/as. A un 20 % de tales alteri les solicitaria informacion,
correspondiendo al personal médico como a la propia Asociacion. Finalmente a un
23,33 % dice que no les solicitaria apoyo y generalmente corresponde a amigos o
amigas. El apoyo ademas se solicita fundamentalmente a quienes residen cerca de su
hogar (mismo bloqgue o mismo barrio/poblacién). Observando el apoyo recibido por

nuestra informante, coincide plenamente con el apoyo solicitado.

Respecto a la residencia de los alteri citados por nuestra informante, el 23,33 % reside
en la misma poblacion o barrio de ésta, correspondiendo generalmente a los
denominados “otros”. El 50 % de sus alteri residen en la misma provincia
correspondiendo mayoritariamente a la familia. Un 13,33 % reside en el mismo bloque
y corresponde a la familia. Solamente un 6,66 % reside fuera de la provincia de

Barcelona y corresponde a amigos.

Comu sex2

[ Alguien que conocié en su juventud_infancia O Hombre
Ooe aacic < Mujer
M Esposa_esposo

M Familiar por descendencia

[H Familiar por matrimonio

Otras

Red personal n° 60 ( Edurne — 12 oleada).
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Trascurridos nueve meses realizamos un nuevo analisis de la red personal de Edurne.
Nuestra informante sefiala que tiene la misma informacion que en la anterior ocasion,
pero se siente menos angustiada por la enfermedad de su pequefa. Su relacién con

otros padres u otras madres es esporadica y no se ha incorporado a su trabajo.

En esta ocasion su red es méas densa, alcanzando el 41,3 %. La centralidad en la red
esta ocupada por su pareja (degree del 82 %) mientras que su hija pasa a segundo
término con un degree del 41,8 %. La presencia de mujeres en su red es inferior a la
gue presentaba en la primera oleada, pero aun asi es superior a la presencia de
hombres (53,3 %).

Un 46,66 % de los alteri citados en esta ocasion han sido citados por primera vez,
correspondiendo a vecinos/as y a “otros”. Estos segun nuestra informante
corresponden a padres/madres o0 amigos de su hija ya que ésta se ha escolarizado por
primera vez. En consecuencia la relacion nace de la realizacion de actividades
comunes en la escuela. La familia por descendencia ocupa un 40 %, evitando citar a la
familia por matrimonio. Vuelve a citar a su pareja y aparecen sus vecinos (10 %). A
pesar de gque en esta segunda oleada se hizo la correspondiente distincion entre
“otras” y personal socio-sanitario, no reaparecen las personas citadas en la primera
ocasién. Tampoco vuelve a citar a ninguna persona relacionada directamente con la
Asociacion AACIC (ver red n® 61).

Relac Sex

M Esposo_a o pareja O Hombre
M Familiar por descendencia < Mujer
Otras (incluye a los amigos_as)

[ vecino_a

Red personal n° 61 (22 oleada Edurne).

Al preguntar a nuestra informante por el apoyo recibido de sus alteri en este espacio

de tiempo trascurrido, afirma que un 30 % de los alteri le han ofrecido apoyo afectivo y
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gque corresponden a miembros de su familia. La informacion ha sido prestada por dos

amigas (6,6 %) y un 63,33 % no le han prestado ayuda puesto que no se la solicité.

Respecto al lugar de residencia de quienes forman la red personal de Edurne, en esta
segunda ocasion aumentan aquellos que residen en el mismo bloque (23,33 %) y que
corresponde a vecinos. También aumentan los residentes en el mismo
barrio/poblacion probablemente por citar a aquellas madres y a aquellos padres con
los que se relaciona por motivo del colegio de su hija. En consecuencia disminuyen los

residentes en la misma provincia de residencia de nuestra informante.

En conclusién, Edurne presenta en su primera red personal un caso de red con
multiples estrategias como hemos sefialado anteriormente. Formada basicamente por
mujeres y basicamente familiar. Precisamente sera la familia quien aporta el apoyo
afectivo a nuestra informante. Por otro lado la informacién es aportada por
especialistas en la enfermedad y otros padres/madres de afectados. Al mismo tiempo
Edurne evidencia esta triple estrategia como forma de afrontar los primeros momentos

de un proceso de duelo y en consecuencia sin elaborar de forma satisfactoria.

Trascurrido un tiempo, Edurne muestra una aceptacién de la situacion de su hija,
propiciada por una evolucién favorable de la cardiopatia. Esta aceptacion favorece a
una normalizacion de su red personal en la que la familia es la principal proveedora del
apoyo afectivo. Como la propia Edurne nos confirmaba, la relacién con otros padres u
otras madres, asi como con AACIC es esporadica. Esta relacién con AACIC puede
retomarse con mayor intensidad en funcion de la propia evolucion de la nifa:
incorporacién a secundaria, necesidad de pruebas de esfuerzo, tramitacion de ayudas

si procede, etc.

Al observar ambas redes de nuestra informante, comprobamos ademas como ha
variado la funcién de quienes conforman tales redes, asi como la estructura de las
mismas. Siguiendo la teoria de White, las personas que abandonan la red inicial
ocupaban lugares periféricos de la misma, siendo intercambiadas en la segunda, por

personas de caracteristicas similares.

Podemos concluir tras la presentacion de cada uno de los casos anteriormente citados
que la composicion de las redes personales de nuestros informantes guardan relacion
con la actividad profesional, asi como la edad de los sujetos. De esta manera los
jovenes tienen mayor interrelacion con amigos y/o compafieros de estudios y en

consecuencia dejan en un segundo plano a la familia.

La tendencia a que una red se “normalice” tras una situacién estresante esta sujeta

muy probablemente al momento del “proceso de duelo” en la que cada sujeto se
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encuentre. Por tanto este proceso puede observarse en el tipo de la estrategia

adoptada, asi como la evolucion de la red personal de cada sujeto.

La proximidad geografica de los miembros de una red personal tiene un valor afiadido
para la obtencion de apoyo para nuestros y nuestras informantes. Ante una situacion
estresante nuestros informantes tienden a demandar apoyo a aquellas personas que

residen cerca de los mismos.

En la mayoria de los casos el nucleo familiar es esencial para la obtencién de apoyo,
ocupando un lugar privilegiado — degree - en la red de nuestros informantes. A su vez
la familia y los amigos son pilares basicos en la provision de apoyo, especialmente si
se trata de un apoyo afectivo.

También hemos podido observar como el vecindario no tiene un papel fundamental en
la composicién de las redes de nuestros y nuestras informantes. En aquellos casos en
que aparecen, aportan basicamente un apoyo material que probablemente se dirija al

cuidado del nifio afectado mientras que sus padres trabajan.

En aquellos casos en los que estan presentes profesionales del ambito de la salud o
psico-social, su apoyo es fundamentalmente de caracter informativo, aunque se
establezcan relaciones de afecto entre profesional y padre/madre de un afectado que

van mas alla de las relaciones profesional/paciente.

Al mismo tiempo el apoyo de caracter informacional se recibe de entidades u
organizaciones al efecto. En nuestro caso se valora de forma positiva la labor que

desempefia AACIC y en numerosos casos asi nos lo demuestran.

La presencia de otros afectados o de otros padres y de otras madres de afectados, no
siempre se produce a través de la participacion de una asociacién. La interrelacion
“natural” en los momentos de estrés es en muchas ocasiones el origen de la

organizacion de muchas de las entidades que defienden a un determinado colectivo.

Finalmente la incorporacion de nuevos sujetos a una red se acompafian de la salida
de otros sujetos situados en posiciones similares de la misma y que cumplen

funciones también similares.
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CAPITULO XIII . CONCLUSIONES DE LA
INVESTIGACION

En el presente capitulo expondremos las conclusiones de la investigacion. Estas
conclusiones son el resultado de la recogida y andlisis de la informacién a través de
las diversas técnicas de investigacion utilizadas: observacion, encuesta, entrevista y
analisis de redes personales. Es importante sefalar que en muchas de las
conclusiones incorporamos sugerencias de acciones que pueden favorecer una
mejora. En segundo Ilugar haremos algunas consideraciones metodoldgicas.
Finalmente, enunciaremos posibles lineas de investigaciéon futura a partir de los

interrogantes surgidos durante la investigacion.

CONCLUSIONES

Las conclusiones alcanzadas las hemos agrupado en los temas utilizados en la tesis

para facilitar su lectura.
Rol de las asociaciones de afectados/as

1. La necesidad de compartir las emociones y las angustias por parte de los afectados
y las afectadas por una enfermedad crénica, asi como por sus familiares, favorece la
creacion de asociaciones — como en nuestro caso AACIC — donde se busca la
satisfaccion de aquellas necesidades no resueltas por otros canales, ademas de
intercambiar experiencias. El tiempo trascurrido desde que se conoce la enfermedad
hasta contactar con la Asociacion, dependera de las caracteristicas de la propia
enfermedad, asi como del estado animico de la persona demandante. De esta manera
las asociaciones de afectados constituyen uno de los pilares basicos para promover y
fortalecer las redes sociales de los afectados y de sus familiares en momentos de

estrés como consecuencia de una enfermedad.

2. En estas asociaciones existe una mayor tendencia a relacionarse por parte de las
mujeres. En cambio, los padres y los propios afectados se relacionan de forma
esporadica aprovechando las actividades de caracter ludico que las asociaciones
ofrecen a sus asociados. Esta circunstancia probablemente se deba al rol
desempefiado de prestacion de atencién y cuidados en materia de salud dentro de su
nuacleo familiar. Por dicha causa, las asociaciones deben promover acciones y

actividades dirigidas a fomentar la igualdad en materia de cuidados en el hogar, ya
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que las actitudes compartidas favoreceran la relacion de pareja en situaciones de

crisis.

3. El personal sanitario y social desarrolla un papel importante favoreciendo el
contacto inicial entre los afectados y sus familiares con las asociaciones al estar
presentes en los primeros momentos de angustia frente al diagndstico de la
enfermedad. Entendemos que cualquier iniciativa dirigida a favorecer la comunicacion
entre afectados/as y asociaciones en tales momentos deberia formar parte de la
cartera de servicios tanto de hospitales como de los servicios sociales de la

comunidad.

4. Entre los fines de toda asociacion de afectados debe existir la filosofia de pasar a un
segundo plano una vez normalizada la situacion del afectado y de sus familias. De
esta manera se evita una dependencia a la entidad que pueda entorpecer la evolucion

del proceso de duelo hasta la aceptacién de la enfermedad.
Evolucion de la enfermedad

5. El momento del diagndstico de la enfermedad es percibido por los padres y por las
madres como uno de los momentos mas criticos. Por el contrario, hijos e hijas
afectados/as viven la enfermedad con menor angustia que sus progenitores como
consecuencia del apoyo recibido de su entorno mas inmediato (familia, amigos), asi
como por la informacion recibida en cada momento. Por dicho motivo es necesaria una
informacion adecuada e inteligible desde el primer momento en que se conoce la

existencia de la enfermedad y que debera seguir en todo el proceso de la misma.

6. Igualmente, los afectados y las afectadas por una cardiopatia congénita, asi como
sus padres, coinciden en la importancia que tiene la informacion en el transcurso de la
enfermedad. Ambos grupos coinciden en la falta de informacion que se ofrece
respecto a temas psicolégicos o de recursos sociales existentes. Ademas consideran
que la informacion debe ser clara y entendible en todo momento. Por dicho motivo la
informacion debe ser un objetivo primordial para los agentes socio-sanitarios que ven
como las politicas de contencion del gasto y el factor tiempo impiden una actitud

adecuada respecto.

7. La toma de conciencia del padecimiento de una cardiopatia congénita por parte de
los afectados/as se produce en un momento de intensa socializacion en la escuela.
Asi, el afectado/a constata como sus capacidades se ven alteradas por las dificultades

fisicas propias de la enfermedad. Por otra parte, la presencia de una cicatriz quirdrgica

452



PATRONES DE CAMBIO EN LAS FAMILIAS CON NINOS CON CARDIOPATIAS CONGENITAS

genera miedo al rechazo de su entorno, pudiendo provocar un aislamiento en las
relaciones personales de los afectados y de las afectadas. Es por este motivo que es
necesaria una educacion sanitaria a la poblacion en general desde temprana edad
para favorecer la integracion total de aquellas personas que presentan discapacidades
fisicas o psicoldgicas.

8. La amenaza de muerte de un hijo como consecuencia de una cardiopatia congénita,
genera un nivel alto de angustia entre los padres y las madres. Esta angustia se
incrementa en el momento de separacion en las puertas de los quir6fanos,
especialmente entre las madres. Por dicho motivo es esencial una preparacion previa -
psicoprofilaxis — dirigida tanto a los padres y a las madres como a los afectados/as.
Iniciativas que favorezcan la disminucion de la angustia generada en tales momentos

serian recibidas positivamente por ambos grupos estudiados.

9. La pérdida de salud de las personas y especialmente en aquellas enfermedades en
las que existe una amenaza real de muerte, generan sentimientos de miedo,
impotencia y de culpabilidad entre los padres y las madres. Estos sentimientos ponen
en evidencia el estado emocional de las personas asi como el proceso de aceptacion
de dicha enfermedad. La actitud de los padres frente a la cardiopatia congénita y sus
complicaciones se vera reflejada mas tarde en los propios afectados. Por dicho motivo
es importante el apoyo psicologico inicial procedente de todos los ambitos posibles:

pareja, familia, amigos y asociaciones.

10. El regreso a casa tras una intervencion quirdrgica se vive de forma angustiosa por
parte de los padres y de las madres de nifios con una cardiopatia congénita. El miedo
a una emergencia que pueda derivar en la muerte de su hijo es la causa principal de la
dependencia de los padres y de las madres hacia el personal sanitario. Ante esta
situacién es necesaria una educacion sanitaria que minimice la angustia ante una
emergencia, asi como dar a conocer las complicaciones mas frecuentes de cada

cardiopatia en concreto.

11. La incorporacién en el ambito escolar se vive por parte de los padres y de las
madres con angustia, especialmente cuando se trata de la realizacion de actividades
externas. Por el contrario los afectados y las afectadas por una cardiopatia congénita
recuerdan la vuelta a clase con actitudes positivas y de alegria. Esto es asi a pesar de
gue como ya hemos dicho se produce el sentimiento de vergienza y el miedo a un

rechazo social. Por lo tanto se recomienda adoptar estrategias que eviten su
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estigmatizacion como son el ensefar las cicatrices a sus comparfieros de clase o

explicar su enfermedad.

12. Las escuelas, ante a la incorporacion de nifios y nifias que padecen una
cardiopatia congénita, optan por una “ensefianza defensiva” que les proteja de las
repercusiones legales a las que estan sujetas. Una de las principales causas de tal
actitud se debe a la falta de informacion respecto a tal enfermedad. En consecuencia
entendemos que los esfuerzos de las asociaciones relacionadas con las cardiopatias
congénitas deben dirigirse a informar y formar a todos los agentes de la comunidad
educativa asi como velar para que actitudes paternalistas del profesorado no sean
motivo de exclusion del alumnado afectado por la cardiopatia.

Cambios como consecuencia de la enfermedad

13. La posibilidad de un riesgo real de muerte al padecer una cardiopatia congénita,
favorece un cambio de valores tanto en las personas que la padecen como en sus
padres. De esta manera se relativizan los aspectos materiales para dar una mayor
importancia a la familia o al ocio, tanto en los padres y las madres como en los

afectados y las afectadas por la enfermedad.

14. La enfermedad croénica presente en un hijo y de forma concreta en una cardiopatia
congénita, provoca cambios importantes en las actividades de la vida diaria de sus
padres. Esta situacion se ve agravada por el abandono del mercado laboral a la que
se ve obligada normalmente la mujer que es la principal proveedora de cuidados de
salud en el nucleo familiar. Por este motivo entendemos que es necesario que se
establezcan politicas sociales, traducidas en leyes que permitan la conciliacién del
cuidado de un hijo que padece una enfermedad y la vida laboral, sin la pérdida de
poder adquisitivo, unido a un reconocimiento social del rol desempefiado por la mujer

en tales circunstancias.

15. Existe entre los afectados y las afectadas el temor a no poder realizar actividades
fisicas, muchas veces propiciadas por las conductas sobreprotectoras procedentes de
sus progenitores. Por dicho motivo es necesaria tanto la educacién como la
informacion de aquellas actividades fisicas adecuadas para cada cardiopatia en

cuestion.

16. Entre las afectadas por una cardiopatia congénita existe la preocupacion de no
poder tener hijos. Esta preocupacion ademas aumenta por el miedo a no ser aceptada

por su pareja. En consecuencia ante el riesgo de un posible embarazo con
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complicaciones para la madre y el feto, se suelen tener en cuenta otras opciones como

la adopcion.

17. Las cuestiones laborales son un aspecto que genera tensiéon entre los afectados y
las afectadas. Por un lado la cardiopatia congénita obliga a adecuar el tipo de
actividad laboral y la jornada a dicha enfermedad, provocando muchas veces un
sentimiento de frustracién generada por las expectativas generadas por la persona
afectada y sus progenitores. Por otro lado la salida del mercado laboral como
consecuencia de la enfermedad se presenta como un hecho traumético frente a una
sociedad basada en la productividad. En ambas situaciones es necesario un apoyo
psicolégico e informacion que facilite el reconocimiento de las limitaciones si existen

adecuando enfermedad y trabajo.
Apoyo social

18. Los principales proveedores de apoyo afectivo dirigido a los afectados y a las
afectadas proceden de la familia, especialmente de la madre. En el caso de los padres
y de las madres toma especial relevancia el apoyo ofrecido por la pareja. También se
valora de forma positiva por ambos grupos de investigacion el apoyo que ofrece el
personal sanitario que con su actitud son capaces de disminuir la angustia generada
durante la enfermedad y de forma especial durante la hospitalizacion. Esta angustia se
ve incrementada con la rigidez de horarios de las Unidades de Cuidados Intensivos, la
incomodidad de las salas de espera, los obligados cambios de residencia obligada por
la situacién y el quebranto de la economia doméstica. Es por ello que es necesaria la
implementacion de estudios ergondmicos que faciliten la estancia en los hospitales e
iniciativas dirigidas a una aproximacion de la residencia a los centros donde se

encuentren ingresados los hijos.

19. Existe una mayor tendencia a solicitar cualquier tipo de apoyo a las mujeres que
constituyen la red personal de las/los demandantes. Asi mismo son las mujeres
procedentes del grupo familiar por descendencia y con proximidad geografica a
quienes se les solicita apoyo y se recibe de las mismas. Por dicho motivo es frecuente
observar como tales mujeres ocupan lugares privilegiados en las redes de

nuestras/nuestros informantes.
Estrategias frente a la enfermedad

20. La mayoria de las madres participantes en nuestra investigacion consideran que

durante mucho tiempo poseian menos informacion que sus hijos cuando han sido
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conscientes de su enfermedad. Existe la tendencia entre los padres y las madres a
aumentar el nivel de angustia a medida que adquieren mayor informacion. Esta
situacion no se observa entre los afectados y afectadas que han participado en la
investigacion, disminuyendo la angustia a media que aumenta dicha informacién. Por
ello los afectados y las afectadas son capaces de afrontar con mayor positivismo su
situacion respecto a sus progenitores. El grado de angustia de los padres y de las
madres favorece al contacto con otros padres y madres de afectados como estrategia
para hacer frente la enfermedad de sus hijos, mientras que éstos se relacionan con
“iguales” en las asociaciones de afectados, muy probablemente por la iniciativa en su
dia de sus padres, manteniendo dicha relacion en el tiempo a raiz de las relaciones de

amistad establecidas en el grupo.

21. Tomando como base el “proceso de duelo” elaborado por Kiibler-Ross, podemaos
sefalar que en cada etapa el/la doliente afronta una estrategia concreta para hacer
frente a la enfermedad. Como en el caso del “proceso de duelo”, las estrategias no son
excluyentes entre si. De esta manera en la primera fase — de negacion o aislamiento —
es poco probable que en la red personal de la persona doliente se incorporen alteri
procedentes de asociaciones o0 de afectadas/os a través de las mismas, aunque es
mas probable que la propia angustia generada en los primeros momentos de la
enfermedad favorezca contactar de forma natural con otros padres y madres que
estan en las mismas condiciones y en el entorno hospitalario. En la etapa de ira, es
también probable que la persona sufra un asilamiento de mayor o menor duracién que
debilitara su propia red personal. En el momento que se estable un pacto — religioso o
médico — y siendo conscientes de la existencia de la enfermedad, sera cuando a la red
personal se incorporardn otros padres y otras madres conocidas a través de las
asociaciones, asi como profesionales con los que se establece un vinculo afectivo
importantes. En el momento que la enfermedad es aceptada, la red personal de la
persona en duelo se normalizara, modificandose en funcién del propio ciclo vital de
cualquier sujeto, o en su defecto cuando se produzca una nueva situacion estresante

en el proceso de la enfermedad.

22. Tomando como base el modelo de “proceso de duelo” presentado por Tizén, en el
momento en que la persona en duelo por la enfermedad de su hijo/a o por su propia
enfermedad sea capaz de reconocer la pérdida de salud, probablemente su red
personal se vea modificada con la incorporacién de otros padres u otras madres de
afectados, asi como con otros afectados u otras afectadas. Para trabajar las

emociones y el dolor que la propia enfermedad produce, serd necesaria la
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incorporacién a la red de técnicos y otros padres/madres procedentes de las
asociaciones. Finalmente cuando se produzca la readaptacion ante el evento
estresante, la red personal se normalizara de la misma manera que sefialamos en la

conclusion anterior.
Patrones de cambio en las redes personales

23. Habitualmente las personas tienden a relacionarse con personas del mismo
género y de la misma edad, residiendo lo méas cerca posible. Los padres y las madres
participantes en nuestra investigacion tienden a interactuar con personas del mismo
género mientras que la mayoria de afectados y afectadas interactian con personas de
distinto género, siendo la causa probable la propia edad y los a&mbitos de relacion

centrados en la escuela y el ocio.

24. La estructura de las redes personales de los padres y de las madres esta
constituida basicamente por tres grupos: la familia por descendencia, la familia por
matrimonio y los amigos. Generalmente las personas citadas en este grupo residen
cerca del lugar de residencia de nuestros/as informantes. La presencia de vecinos a
pesar de la baja incidencia es mas frecuente entre las madres probablemente por el
apoyo material reciproco que pueden ofrecerse en el dia a dia. La presencia de
compafieros de trabajo por otra parte, estd mas presente en las redes de los padres
participantes. La causa de esta circunstancia se debe muy probablemente a que es la
mujer quien abandona el trabajo para atender a sus hijos. En cambio, las redes
personales de los afectados y las afectadas estan constituidas por las personas
conocidas a través de los estudios, los amigos y en menor proporcién la familia por
descendencia. El motivo de dicha composicion se debe a la edad de los y las

informantes, asi como a los &mbitos de relacion: escuela y ocio.

25. A pesar de la heterogeneidad de los resultados obtenidos, el principal apoyo
solicitado por los padres y las madres es de caracter afectivo. Dicho apoyo procede
basicamente de la pareja y de la familia, tanto por descendencia como por matrimonio,
residiendo éstos en el propio hogar, el mismo barrio/poblacion y en la misma provincia.
El apoyo material es solicitado con menor frecuencia a las/los vecinas/os que en
consecuencia residen en el mismo bloque — si es una ciudad — o en el mismo barrio si
hablamos del &mbito rural. La informacion se solicita especialmente al personal
sanitario y a la asociacion AACIC. En el caso de las afectadas y de los afectados, el
principal apoyo solicitado corresponde al afectivo y procedente de los amigos y la

familia por descendencia, presentando poca significancia el apoyo material y la
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informacién. En ambos grupos de nuestra investigacion el apoyo afectivo se solicita
mayoritariamente a las mujeres de la red personal, mientras que a los amigos son a
quienes mayoritariamente se les solicita un apoyo material. Las asociaciones son las
principales proveedoras de apoyo de tipo informacional. Por otra parte en ambos
grupos participantes en nuestra investigacion podemos comprobar que existe
correspondencia entre el apoyo que se solicita y el apoyo que posteriormente sefialan
gue han recibido de su entorno.

26. Las personas que ocupan el centro — medido con el degree - de las respectivas
redes personales de los padres y de las madres, corresponde a la pareja y al hijo/a
con cardiopatia congénita de nuestras/os informantes. En el primer caso se debe a
que la pareja es la persona que ofrece cualquier tipo de apoyo que se precise en cada
momento. En el segundo caso la causa debemos dirigirla a que la persona afectada
ocupa el centro de las actividades diarias de sus padres y de esta manera se ve
reflejada en las redes correspondientes. En el caso de los afectados y de las afectadas
son los amigos quienes ocupan el centro de sus redes personales con como

consecuencia de las relaciones de ocio y amistad que establecen.

27. Ante la aparicién de una situacion generadora de estrés, las personas tienden a
establecer estrategias para afrontar dicha situacion, pudiendo modificarse sus redes
personales. Estas estrategias guardan relacion con el momento del proceso de duelo
en que tales personas se encuentran, no siendo excluyentes las distintas estrategias
entre si. Asi, observamos cuatro estrategias distintas para hacer frente a la

enfermedad, que se describen a continuacion:

a) En primer lugar aquellas personas cuyo entorno, ante el diagnostico de la
cardiopatia congénita, no sufren modificaciones importantes. La familia y los
amigos son los principales proveedores de apoyo, especialmente afectivo. La
relacion de estos informantes con otros padres u otras madres es esporadica.
La estructura de sus redes solamente se ve maodificada por el intercambio de
sujetos situados en zonas periféricas de la red y de caracteristicas similares. A
esta estrategia le hemos denominado una red normalizada.

b) En segundo lugar aquellas personas que se relacionan con otros padres y otras
madres sin intervencion de una asociacion y como consecuencia de las largas
esperas en los hospitales. La familia es el principal proveedor de apoyo
afectivo. Sus redes se ven modificadas con mayor intensidad en la funcién de
sus alteri como en su estructura, incorporando sujetos en su misma situacion.

Estamos frente una red a la que hemos denominado como “natural”.
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c) En tercer lugar aquellas personas que se relacionan con otros padres, otras
madres y afectados/as a través de una o varias asociaciones de afectados por
cardiopatias congénitas. Incorporan a sus redes ademas a personal técnico de
dichas asociaciones. En consecuencia sus redes se ven modificadas como
consecuencia de la enfermedad. Demandan ademas de un apoyo afectivo, un
apoyo informacional. A esta tipologia les hemos denominado como
Institucional.

d) En cuarto y ultimo lugar, aquellas personas que adoptan como estrategia la
incorporacién en sus respectivas redes personales a sujetos provenientes del
ambito socio-sanitario (médicos, enfermeras, trabajadoras sociales, psic6logos,
etc.) a los que se les solicita fundamentalmente informacién. Tales alteri
tienden a permanecer en el tiempo como consecuencia de la elaboracién de su
proceso de duelo. Esta red ademas puede complementarse con la
incorporacién de personal de las asociaciones y de otros padres/madres
afectados/as, a quienes les solicitaran tanto apoyo afectivo como informacion.

Estamos frente a una red de tipo medicalizada.

28. La tendencia a normalizarse una red personal tras una situacion de estrés esti
sujeta al momento del proceso de duelo en que el doliente se encuentra. De esta
manera podemos afirmar que a medida que observamos la red personal de un sujeto
en varios momentos de la evolucion de la enfermedad podremos conocer en que fase
de duelo se encuentra. Por otro lado, si detectamos en que situacién de duelo se
encuentra un sujeto ante una situacion estresante, podemos prever la estructura de la

misma, asi como sus deficiencias y necesidades.

29. El vecindario no tiene un papel importante en las redes personales de nuestras/os
informantes. En aquellos casos que forman parte de la red de un sujeto, su apoyo
basicamente es de caracter material y generalmente se dirige a la atencion del nifio/a

con cardiopatia ante la ausencia de sus progenitores.

30. La incorporacion de nuevos alteri a la red, exceptuando al personal socio-sanitario
0 técnico de las asociaciones, se acompafa de la salida de otros alteri que ocupan
posiciones similares en la red y cumplen funciones igualmente similares estando

situados en la periferia de las redes personales.

31. En aquellos casos en que se han realizados dos oleadas de analisis de sus
correspondientes redes, la familia, los amigos y los compafieros de trabajo, pueden

variar en pequefos porcentajes, desapareciendo los vecinos. El personal técnico de
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las asociaciones toma un papel secundario a medida que la situacién se normaliza.
Ello se debe a la aceptacion de la enfermedad por parte de los padres y de las
madres, asi como de quienes padecen la enfermedad. Las personas conocidas como
consecuencia de la enfermedad y que formaban parte en sus redes en la primera
oleada igualmente van disminuyendo o desaparecen de sus redes personales. En todo
momento citan preferentemente a aquellos sujetos que tienen su residencia cerca de
nuestros informantes, convirtiéndose la residencia de los alteri en un aspecto

importante a tener en cuenta en relacion a las fuentes de provision de apoyo.

Entendemos que estas conclusiones nos permiten conocer con precision la diversidad
de estrategias y situaciones en las que se encuentran los infantes afectados asi como
sus familias, asi como las acciones necesarias para minimizar los costes y el tiempo

necesario para normalizar la situacion.

CONSIDERACIONES METODOLOGICAS

En el decurso de toda investigacion, el investigador aprende tanto como descubre. En
nuestro caso, el desconocimiento del tema y el interés particular por una observacién
integral favorecieron la eleccién de una investigacion de caréacter cualitativa basada en
el seguimiento de casos. Después de casi seis afios realizando la investigacion que
nos ocupa, consideramos que la observaciébn y la entrevista en profundidad
constituyen las principales técnicas de investigaciéon para alcanzar los resultados

deseados.

Es importante que se tenga en cuenta que antes de poner en practica una
herramienta, se realice una prueba — pretest — validado por expertos para evitar los

costes de un redisefo.

También es importante sefialar que en toda investigacion y especialmente en aquellas
que se tratan las emociones y los sentimientos de los/las informantes, deberemos
asegurar la confidencialidad de los datos obtenidos. Asimismo es necesario que se
evite la duplicidad en las preguntas en las distintas técnicas que se utilicen, ya que con
ello podemos provocar el cansancio y posterior abandono en la investigacion por parte

de los/las informantes.

Por otra parte la informacion obtenida a través de la entrevista constituye un
documento Unico y de gran valor, en el que no solo se recogen las palabras sino
también los gestos, las miradas y los silencios de nuestras/os informantes, que de otra

forma seria dificil de obtener. A pesar de ello consideramos la obligacién de respetar
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las demandas de nuestros/as informantes, especialmente en aquellos aspectos

intimos que no desean hacer publicos.

Finalmente es importante diferenciar entre el estudio de las redes personales y las
técnicas para recoger tales redes. La utilizacion de los programas informaticos
existentes para el estudio de redes sociales y personales facilita la visualizacion de las
relaciones que se establecen entre los actores de un grupo social en funcion de los
intereses de la propia investigacion, ayudandonos a entender el entorno social de los
sujetos. Al mismo tiempo la incorporacion de preguntas con caracter retrospectivo en
el tiempo, ayudan a visualizar las modificaciones que durante ese periodo de tiempo
se hayan producido.

Queda sobradamente demostrada la importancia que adquieren las investigaciones
multidisciplinares en cualquier tema relacionado en el ambito de la salud y en las que
la Antropologia adquiere cada vez mas un papel relevante, aportando una vision global

de los sujetos, asi como la aplicacién de técnicas propias de nuestra disciplina.

Sdélo resta indicar que espero/esperamos que esta investigacion no sélo haya sido un
paso mas en el siempre arduo camino académico, sino que sirva para que se conozca
una realidad oculta, en la que el investigador, como si de un trovador se tratase, se
constituya en la voz de los verdaderos actores, frente a la sociedad en general y a las

entidades y organismos a las que esta investigacion pudiera llegar.

NUEVAS VIAS DE INVESTIGACION

Somos conscientes que nuestra investigacion ha sido un primer paso en el tratamiento
de un tema poco conocido. En nuestro caso entendemos que es especialmente
relevante la relacidon que existe entre el proceso de duelo y cuanto acontece en las
relaciones personales de las personas dolientes. Como sefialabamos desde el primer
momento nuestra investigacion no perseguia una representatividad estadistica y en
consecuencia, se establece como una investigacién de caracter exploratorio en la que
hemos presentado casos concretos y situaciones concretas que pueden convertirse en

el inicio de otras muchas investigaciones.

Por dicha causa consideramos que las proximas investigaciones deberian cubrir un
mayor namero de casos que permitiera una significacion estadistica, sin olvidar los
aspectos cualitativos que en todo momento sostenemos. Por otra parte el inicio de

investigaciones dirigidas a otras enfermedades favoreceria poder comparar los
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resultados siendo cada una de las investigaciones fuente de enriquecimiento para las

restantes.

Por ultimo es necesaria y a la vez interesante la ampliacion del tiempo de observacién
de los casos. De esta manera se podrian confirmar muchos de los aspectos que en
nuestra investigacion han surgido y documentar aquellos que de la propia

investigacion vayan surgiendo.

**k*k

De esta manera podemos afirmar que se ha dado respuesta a las preguntas iniciales
de nuestra investigacion. A través de las distintas estrategias obtenidas, sabemos
cOmo se asocian tanto los padres como las madres de un nifio o nifia que padece una
cardiopatia congénita. También conocemos las cusas que motivan un asociacionismo

entre los padres y las madres de afectados por la enfermedad.

Igualmente los objetivos de nuestra investigacion se han alcanzado de forma
satisfactoria. Hemos podido observar y en consecuencia establecer algunas de las
posibles modificaciones que se producen en las redes personales de aquellas
personas que de forma directa o indirecta pasan por el duro trance de conocer el
diagnéstico de una enfermedad de caracter cronico y que en muchas ocasiones
amenazan la vida. De igual forma a través de las distintas redes personales
observadas hemos ido describiendo los patrones de cambio que van estableciéndose.
Finalmente ha quedado sobradamente demostrado el rol que desempefia el entorno
social ante una situacion de crisis. Para ello ha sido necesaria una vision

multidisciplinar de una situacién como es el debut de una enfermedad.

Retomando las hipotesis planteadas en nuestra investigacion podemos igualmente

sefalar que:

(1% “Ante el diagnostico de una cardiopatia grave, los padres de los nifios afectados
afrontan la situacion reduciendo sus redes personales y concentrando las funciones de

apoyo”

Efectivamente tanto padres como madres de hijos con cardiopatia congénita, reducen
sus redes personales a la familia y a los amigos. A éstos solicitan basicamente afecto.
En aquellos casos en los que hemos podido realizar dos andlisis de sus redes

personales observamos como prescinden del personal socio-sanitario y del personal
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técnico de AACIC como muestra de normalizacion de sus vidas frente a la

enfermedad.

(11®) “En general, las parejas afectadas sufren un proceso de duelo inicial, paralelo al
proceso de concentracion de la hipotesis 1”.

Efectivamente durante los primeras etapas del proceso de duelo, nuestras/os
informantes concentran su red personal en el ambito familiar. De forma muy especial
la pareja constituye la centralidad de la red personal de su conyuge, recibiendo de éste
cualquier tipo de apoyo que se precise. A medida de que la persona avanza hacia una
aceptacion de la enfermedad va incorporando alteri procedentes de distintos grupos.
De esta manera el contacto establecido con una asociacion de afectados debe
tomarse como un signo de aceptacion de la realidad que conllevara a la aceptacién

final de la enfermedad.

(1®) “Una vez superado el duelo, las redes personales de las parejas se estabilizan
siguiendo diferentes estrategias de afrontamiento: medicalizacién, asociacion, apoyo

local (vecinos) y mixtas, siendo la familia siempre un ndcleo central clave”.

Como hemos podido comprobar en cada una de las redes personales de nuestras/os
informantes, cada persona ante una situacion estresante opta por una determinada
estrategia que no son excluyentes entre si. En todas las estrategias observadas la
familia ocupa un lugar clave como proveedora de apoyo afectivo. Transcurrido un
tiempo la demanda de apoyo se focaliza en sujetos determinados, apareciendo alteri

en la red a quienes no se les ha solicitado ayuda de ningun tipo.

Finalmente debemos recordar que con las propuestas a nuevas investigaciones se
podra poner a prueba entre otras nuestra cuarta hipétesis de investigacion: “Una vez
superada la enfermedad, las redes de los padres vuelven a crecer y desaparecen
progresivamente los elementos de apoyo”. Para ello sera necesario adecuar

nuevamente las herramientas de investigacion.
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ANEXO I. Modelo de consentimiento de participacion en la investigacion.

AUTORIZACION DE PARTICIPACION EN LA INVESTIGACION DE LA UNIVERSIDAD
AUTONOMA DE BARCELONA CON LA COLABORACION DE LA ASSOCIACIO D’AJUDA

ALS AFECTATS DE CARDIOPATIES INFANTILS DE CATALUNYA.

D./DNA.

ACEPTA participar en el estudio que lleva a cabo Jaime Llopis Cafiameras, siendo informada

en el momento de su aceptacion previa al inicio de la entrevista que:

La investigacion se dirige a estudiar la importancia de la familia para afrontar las
consecuencias del diagndstico de una enfermedad de caracter crénico en los hijos, asi
como los posibles efectos en las redes sociales de las personas directa o
indirectamente afectadas por este hecho.

La participacion en el presente estudio es de caracter voluntario.

La persona entrevistada podra abandonar dicho estudio sin necesidad de dar ninguna
explicacion, comunicandolo simplemente al investigador en el momento de confirmar
previamente la segunda sesion.

Los datos obtenidos seran tratados de forma andnima y confidencial, y velando para
que no puedan ser reconocidos por terceras personas (anonimizacion).

Es voluntad manifiesta del investigador y de las instituciones implicadas divulgar los
resultados de la investigacién con el objetivo de contribuir a la mejora del conocimiento
existente en este campo.

Barcelona a de de 200

Fdo. Participante. Fdo. Jaime Llopis.
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ANEXO II. Cuestionario realizado a padres y madres por correo.
1. ¢Cuédl es su sexo?
a. Hombre.
b.  Mujer.
2. ¢Qué edad tiene usted? Digalo en afios cumplidos.
3. ¢En qué provincia nacié usted? Si no es provincia espafiola, indique el pais.
4.  ¢En qué poblacién reside usted?
5. ¢ Qué tipo de trabajo realiza usted?
6. ¢Qué categoria de estudios describe mejor su nivel de estudios?
a. Sin estudios.
b.  Estudios primarios.
c. Bachillerato o equivalente.
d. Formacion profesional.
e. Estudios universitarios.
f.  Escuela coréanica.
7. Sefale cada una de las personas que residen en el mismo domicilio que usted.
a. Conyuge o pareja.
b. Total de hijos.
c. Padre o madre de los conyuges.
d. Hermanos/as de los cényuges.
e. Otros.
8. ¢Qué enfermedad padece su hijo?
9. ¢Qué edad tenia su hijo/a en el momento de ser diagnosticado/a de su enfermedad? Digalo en meses
cumplidos o O si es al nacer.
10. ¢Tenia usted conocimiento previo de la enfermedad?
11. ¢Conoce a otros afectados entre sus familiares?
a. Si
b. No.
12. Sies asi, que parentesco le une con su hijo o hija afectado/a.
13. ¢ Cuanto tiempo trascurrié desde que le comunicaron el diagnostico hasta tener contacto con la Asociacion?
Digalo en dias.
14. Cuando conoci6 la enfermedad de su hijo/a ¢,a quién acudié en primer lugar para pedir apoyo moral o
informacion?
a. Familiar.
b. Vecinos/as.
c. Amigos/as.
d. Pediatra de la Seguridad Social.
e. Pediatra de entidad privada.
f.  Especialista de la Seguridad Social.
g. Especialista de entidad privada.
h.  Farmacéutico.
i.  Asociacion AACIC.
j- Internet.
15. ¢Recurri6 a los servicios de alguien que practicaba la medicina alternativa, como curanderos, homeoptas,
etc.?
a. Si
b. No.
16. ¢Conocia antes del diagnéstico de la enfermedad de su hijo/a de la existencia de esta Asociacion?
a. Si
b. No.
17. ¢Quién le puso en contacto con la Asociacion?
18. Cuando acudi6 a la Asociacion ¢ qué esperaba encontrar?
19. ¢Se relaciona usted con otras familias de afectados por la misma enfermedad que su hijo/a?

a. Nunca.

b. Pocas veces.
c. Aveces,

d. Muy a menudo.

20. ¢,Qué fue lo que mas le angustio al conocer el diagnéstico de la enfermedad de su hijo/a?

No firme el presente cuestionario para asegurar su anonimato. Adjunte los cuestionarios contestados por cada uno de

los miembros del matrimonio o pareja en el sobre adjunto, ciérrelo y envielo a la Asociacion. Como puede observar, no

precisa colocar sello para su franqueo.

Al mismo tiempo queremos darle las gracias por su colaboracion.
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ANEXO Ill.  Cuestionario realizado a padres y madres.

CUESTIONARIO PARA PADRES Y MADRES.

1. Persona que rellena el cuestionario.
a. Padre.
B. Madre.
2. Fecha aproximada del diagnoéstico de la enfermedad.
3. ¢ Existen antecedentes familiares de cardiopatia congénita?
a. Si.
b. No.
4. ¢ Cuantas veces ha estado hospitalizado/a su hijo/a?
5. ¢ Cuantas veces ha sido operado/a?
6. De la informacion que ha recibido hasta este momento, valore de 1 a 4, siendo 1 nada y 4 mucha:
Ha sido suficiente.
Ha sido clara.
Ha estado relacionada con las necesidades psicoldgicas y emocionales de su hijo/a.
Ha estado relacionada con las necesidades fisicas/salud de su hijo/a.
Ha estado relacvionada con las capacidades de su hijo.
Ha estado relacionada con los recursos sociales existentes.
Ha estado relacionada con los recursos sanitarios existentes.
Ha estado relacionada con los recursos educativos y escolares existentes.
7. Valore de 1 a 4, siendo 1 nada y 4 mucha, la dificultad para afrontar los momentos siguientes:
Diagnastico.
Nacimiento.
Entrada en la escuela.
Antes de las intervenciones quirdrgicas.
Después de las intervenciones quirdrgicas.
Primera salida de casa (colonias).

Otros momentos (especificar).
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8. Responda a las siguientes cuestiones del cuadro siguiente en relacion a las situaciones que se
especifican:

a. ¢, Qué cosas le sirvieron de ayuda en el momento del diagndstico?

b. ¢ Qué personas le sirvieron de ayuda en el momento del diagnostico?

c. ¢ Qué fue lo que mas necesité en el momento del diagndstico?

d. Diga que sentimientos tuvo en el momento del diagnéstico.

e. ¢ Qué cosas le sirvieron de ayuda en el momento de la intervencion quirargica?
f. ¢ Qué personas le sirvieron de ayuda en el momento de la intervencion quirdrgica.
g. ¢ Qué fue lo que mas necesité en el momento de la intervencion?

h. Diga que sentimientos tuvo en el momento de la intervencién quirdrgica.

i. ¢ Qué cosas le sirvieron al regresar a casa tras la hospitalizacion?.

j- ¢Qué personas le sirvieron de ayuda al regresar a casa tras la hospitalizacion?
k. ¢ Qué fue lo que més necesito al regresar a casa tras la hopsitalizacién?

|. Diga que sentimientos tuvo al regresar a casa tras la hospitalizacion.

m. ¢ Qué cosas le sirvieron al entrar en la escuela?

n. ¢ Qué personas le sirvieron al entrar su hijo en la escuela?

0. ¢, Qué fue lo que mas necesitd al entrar su hijo en la escuela?

p. Diga que sentimientos tuvo al entrar su hijo en la escuela.

9. Valore de 1 a 4, siendo 1 nada y 4 mucho, las preocupaciones que se han suscitado durante la
enfermedad de su hijo/a.

a. El sufrimiento psicoldgico de su hijo/a.

b. El sufrimiento fisico de su hijo/a.

c. La aceptacion de la enfermedad por parte de su hijo/a.

d. La discriminacion de sus compafieros.

e. El retarso escolar.

f. Que su hijo/a no pueda realizar las actividades que hacen sus compafieros/as.
g. No poder seguir el ritmo de vida al que estaban habituados.

h. No saber cdmo actuar delante de la enfermedad desu hijo/a.

i. Dar una sobreproteccion a su hijo/a.
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k. La incertidumbre en relacién al futuro laboral de su hijo/a.
|. La muerte de su hijo/a.

m. Las repercusiones de una sobreproteccién de su hijo/a con la enfermedad cardiaca en relacion con
otros hermanos/as.

n. Otras (especificar).

10. En relacién a las actividades cotidianas (ocio, estilo de vida, trabajo, viajes...) se han producido
cambios a nivel familiar?

a. Si.
b. No.

11. En caso afirmativo ¢ en qué aspectos?

Quisiera decir alguna cosa mas o contestar a alguna pregunta que no se le ha hecho?
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ANEXO IV. Cuestionario realizado a padres y madres.

CUESTIONARIO PARA AFECTADOS Y AFECTADAS
Marque con una X su respuesta.
1. Persona que rellena el cuestionario.
a. Hombre.

b. Mujer.

N

. Fecha aproximada del diagnéstico de la enfermedad.

w

. ¢ Existen antecedentes familiares de cardiopatia congénita?
a. Si.

b. No.

N

. ¢, Cuéntas veces ha estado hospitalizado/a?

[

.Y ¢Cuantas veces ha sido operado/a?

6. De la informacion que ha recibido hasta este momento, valore de 1 a 4, siendo 1 nada y 4 mucha:
.Ha sido suficiente.
.Ha sido clara.
Ha estado relacionada con las necesidades psicolégicas y emocionales.
Ha estado relacionada con las necesidades fisicas/salud.
Ha estado relacionada con los recursos sociales existentes.
Ha estado relacionada con los recursos sanitarios existentes.

Ha estado relacionada con los recursos educativos y escolares existentes.

7. Valore de 1 a 4, siendo 1 nada y 4 mucha, la dificultad para afrontar los momentos siguientes:
Diagnéstico.
Infancia.
Entrada en la escuela/universidad.

Antes de las intervenciones quirdrgicas.
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Después de las intervenciones quirlrgicas.
Primera salida fuera de casa (colonias).
Entrada en el mundo laboral.

Otros momentos (especificar).

8. Responda a las siguientes cuestiones del cuadro siguiente en relacién a las situaciones que se
especifican:

¢, Qué cosas le sirvieron de ayuda en el momento de conocer la enfermedad?

¢ Qué personas le sirvieron de ayuda en el momento de conocer la enfermedad?

¢ Qué fue lo que mas necesitdé en el momento de conocer la enfermedad?

Diga que sentimientos tuvo en el momento de conocer la enfermedad?

¢, Qué cosas le sirvieron de ayuda en el momento de la 12 intervencion que recuerda?
¢, Qué personas le sirvieron de ayuda en el momento de la 12 intervencion que recuerda?
¢ Qué fue lo que més necesitdé en el momento de la 12 intervencion que recuerda?
Diga que sentimientos tuvo en el momento de la 12 intervencion que recuerda.

¢, Qué cosas le sirvieron al regresar a casa tras la hospitalizacion?.

¢, Qué personas le sirvieron de ayuda al regresar a casa tras la hospitalizacion?

¢ Qué fue lo que més necesito al regresar a casa tras la hopsitalizacion?

Diga que sentimientos tuvo al regresar a casa tras la hospitalizacion.

¢, Qué cosas le sirvieron al entrar en la escuela/universidad o mundo laboral?

¢, Qué personas le sirvieron al entrar en la escuela/universidad o mundo laboral?

¢ Qué fue lo que mas necesito al entrar en la escuela/universidad o mundo laboral?

Diga que sentimientos tuvo al entrar en la escuela/universidad o mundo laboral.

9. Enumere de mayor a menor, aquellos aspectos que mas le preocuparon al conocer la enfermedad y
cudles le preocupan ahora.

Aspecto o cuestién al conocer la enfermedad.

Aspecto o cuestion en la actualidad.
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10. En relacién a las actividades cotidianas (ocio, estilo de vida, trabajo, viajes...) se han producido
cambios a nivel personal?

Si.
No.

11. En caso afirmativo ¢ en qué aspectos?

Quisiera decir alguna cosa més o contestar a alguna pregunta que no se le ha hecho?

Gracias por su participacion y recordarle que los datos obtenidos seran tratados con la maxima
confidencialidad y de forma anonima.
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ANEXO V. Guia de entrevista a padres y madres.

GUION DE ENTREVISTA A PADRES Y MADRES DE NINOS

CON CARDIOPATIA CONGENITA.

wh P

Rellenar autorizacion.
Rellenar datos personales.
Preguntas relacionadas con su nucleo familiar y entorno.

¢Podria explicarme quién forma su ndcleo familiar, su actividad laboral, si proceden de otra

autonomia o pais, cual fue el motivo de trasladarse a Catalufia?

Preguntas relacionadas con necesidades, sentimientos y expectativas de los padres y de las
madres:

Podria explicar cémo ha vivido el proceso completo de la enfermedad de su hijo o hija, desde
que tuvo conocimiento que padecia una cardiopatia congénita ¢ Cuéles han sido los momentos
mas criticos y dificiles para la familia?

¢Durante todo este proceso tuvo informacion, asesoramiento y recursos suficientes? ¢ Cuéles
fueron? ¢Y en la actualidad?
- tipo de informacion.

- Calidad de la informacion.
- Tipoy calidad de los recursos.

¢Cree que su vida cotidiana ha cambiado por la circunstancia de tener un hijo o hija con

cardiopatia congénita?
-conciliacién de la vida familiar.
- roles familiares.

- relacion con otras personas.

- dinamica cotidiana: rutinas, ocio....

¢En algin momento ha formado parte de algin grupo o asociacién? Si es asi podria decirme

cudles.

¢ Teniendo en cuenta el conocimiento que ahora tiene sobre la enfermedad, como se imagina el

futuro inmediato y lejano de su hijo o hija?

- en relacion al aprendizaje, vida laboral, social, sexual....

Preguntas relacionadas con su hijo o hija con cardiopatia congénita.
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¢ Coémo ve a su hijo o hija? ¢Cémo cree que su hijo o hija le ve?

- concepto de si mismo.

¢Acepta su hijo o hija su enfermedad? ¢De qué forma la afronta? ¢Piensa que ha asimilado el
estilo de vida que necesita de forma positiva y natural? ¢Y usted, los hermanos, la familia en
general?

- estilo de afrontamiento.
- Adherencia al tratamiento.

¢ Como diria que es la vida social de su hijo o hija?

- Tipo de relacion.

- Grado de satisfaccion.
- Motivacion.

- Percepciones.

- Expectativas.

6. Cierre de la entrevista.

- ¢ Estaria dispuesto/a a seguir participando en nuestro estudio? Si es asi rellene los datos

siguientes:
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ANEXO VI.  Guia de entrevista a afectados y afectadas.

GUION DE ENTREVISTA

AFECTADO/A POR CARDIOPATIA CONGENITA.

1. Rellenar autorizacion.
2. Rellenar datos personales.

A. Preguntas relacionadas con el informante y su familia.

a. En primer lugar me gustaria que te presentaras: quién eres, donde naciste, que
estudias o en qué trabajas, que cardiopatia padeces, cuando te la diagnosticaron,
Sabes si hay otros familiares con una cardiopatia congénita, cuantas veces te han
operado del corazon.

b. Ahora me gustaria que me hablaras de tus padres: quiénes son, donde nacieron, Si
nacieron fuera de Catalunya porqué vinieron a esta Comunidad, a qué se dedican,
guienes mas vivis en tu casa.

B. Preguntas relacionadas con tus padres y ti enfermedad.

a. Podrias explicarme como crees que vivieron el proceso completo de ti enfermedad,
desde que tuvieron conocimiento que padecias una cardiopatia congénita. ¢Cuéles
fueron a ta parecer los momentos mas dificiles y criticos?

b. Durante todo el proceso, ¢crees que tuvieron informacion, asesoramiento y recursos
suficientes? ¢ Cuales fueron?
- tipo de informacion.
- Calidad de informacién.
- Tipoy calidad de los recursos.

c. Crees que su vida cotidiana cambié por la circunstancia de tener un hijo/a con
cardiopatia congénita?
- Conciliacién de la vida familiar.
- Roles familiares.
- Relacién con otras personas.
- Dinamica cotidiana: rutinas, ocio, etc.
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C. Preguntas relacionadas contigo y tu enfermedad.

ao

¢ Cémo has vivido ti enfermedad desde que eres conciente de ello? ¢Cuales fueron los
momentos mas dificiles y mas criticos que recuerdas?, ¢Cémo te enteraste? ¢Quiénes
te ayudaron? ¢Qué era lo que mas necesitabas? ¢Dime alguno de tus sentimientos en
es0s momentos? ¢ Qué cosas te ayudaron?

¢Y de ta primera operacion?

¢Y al regresar a ta casa?

Y al entrar en el colegio o universidad?

¢ Qué tipo de informacién has tenido hasta la fecha? ¢Qué tipo de informacién crees
que te ha faltado?, ¢,Quién te ha ido ofreciendo informacion?

D. Preguntas relacionadas con tu entorno.

¢Explicame cémo es tu vida diaria en casa?, ¢crees que seria diferente de no padecer
la enfermedad?

- Roles familiares,

- Relacién con otras personas.

- Ocio...

¢Con quién acostumbras a relacionarte? ¢ Participas en algin grupo o asociacion y si es
asi en cual? ¢Desde cuando te relacionan con AACIC?, ;Qué esperabas encontrar?,
¢, Qué te ha aportado?

E. Preguntas relacionadas con tus padres y tu.

a.

¢,Cémo ves a tus padres?, ¢y ellos a ti?

F. Preguntas relacionadas con tu futuro.

a.

Teniendo en cuenta el conocimiento que ahora tienes de tu enfermedad, ¢cémo
imaginas tu futuro?

- Laboral.

- Escolar/universitario.

- Social.

- De pareja.

G. Cierre de la entrevista.

a.

¢ Estarias dispuesto/a a seguir participando en nuestro estudio.
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ANEXO VII. Bateria de items de EGONET - 12 oleada.

Cuestiones sobre Ego.

¢, Cual es su género?
Hombre.

Mujer.

¢En qué categoria de edad se situaria usted?
Menor de 10 afios.
De 11 a 20 afios.
De 21 a 30 afios.
De 31 a 40 afios.
De 41 a 50 afios.
De 51 a 60 afios.
De 61 a 70 afios.
De 71 a 80 afios.
De 81 a 90 afios.
Mayor de 90 afios.
¢En qué tipo de actividad se identifica usted*®?
Albafiiles y otros trabajadores de la construccion.
Camioneros, repartidores, taxistas y otros repartidores.
Personal sanitario.
Personal docente.
Servicio doméstico o limpieza.
Propietario o director de establecimientos con menos de diez asalariados.
Dependientes, vendedores y agentes comerciales.

Empleados administrativos.

¢ para la clasificacion de las distintas actividades posibles, utilizamos la clasificacién
gue se realiza para el censo de poblacion y viviendas correspondiente al 2001,
publicado por Instituto Nacional de Estadistica.
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Agricultores, ganaderos, pescadores y sus peones.

Obreros especializados.

Directivos de administ. publicas o empresas de mas de diez asalariados.
Profesionales del Derecho, Ciencias Sociales y las Artes.

Informaticos y técnicos en Ciencias.

Otras ocupaciones propias de estudios medios o superiores.

Defensa y seguridad.

Soy estudiante.

Ni estudio, ni trabajo.

¢, Qué categoria describe mejor su nivel de estudios?
Sin estudios.
Estudios Primarios — ESO — Garduado Escolar.
Bachillerato o equivalente.
Formacién Profesional.
Estudios universitarios.
Escuela coranica.
¢ Percepcion del grado de informacion obtenida sobre la cardiopatia®’?
Bajo.
Aceptable.
Optimo.

No contesta.

¢Nivel de dificultad para afrontar situaciones criticas en relacién a la cardiopatia congénita48?
Bajo.
Aceptable.
Optimo.

No contesta.

“" La percepcion del grado de informacién se obtiene del cuestionario realizado
previamente.

8 Como en el caso anterior, dicho ratio se obtiene a partir del cuestionario previo.
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¢ Grado de angustia respecto a la cardiopatia congénita49?
Bajo.
Aceptable.
Optimo.

No contesta.

¢, Qué relacion guarda usted con la cardiopatia congénita?
Soy padre, madre de afectado/a.

Soy afectado/a.

¢Usted nacié en Espafia?
Si.

No.

¢ Cudl es su estado civil?
Soltero/a.
Casado/a.
Pareja de hecho.
Divorciado/a.
Separado/a.

Viudo/a.

¢Se relaciona usted con otras familias de afectados/as o con los propios afectados/as de cardiopatia

congénita?
Nunca.
Pocas veces.

Con frecuencia.

9 Como en el caso anterior, dicho ratio se obtiene a partir del cuestionario previo.
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Tras obtener dicha informacion pasamos a solicitar a nuestro/a informante que elabore una lista formada
por 30 personas importantes para el o ella. Para ello utilizamos el siguiente generador de nombres

(name generator):

Por favor, escriba una lista de 30 personas que usted conozca por su nombre o viceversa. Puede
ser cualquier persona. Intente incluir gente que sea préxima e importante para usted. También
puede incluir personas que pueden no ser tan cercanas pero que acostumbra a ver mucho.
Puede ayudarle el pensar en diferentes grupos de personas en diferentes lugares. Escriba el
nombre y el apellido de forma abreviada para que solamente usted pueda reconocer a las
personas. Es importante que no abrevie demasiado para poder reconocerlas mas tarde. Por

ejemplo Mig Cervan por Miguel de Cervantes.

Una vez obtenida dicha lista, pasamos a realizar el segundo bloque con distintas preguntas para conocer
los atributos de dichos alteri:

Cuestiones de cada alter®:
¢ Cual es su sexo?
Hombre.

Mujer.

¢En qué categoria de edad estaria $$?
Menor de 10 afios.
De 11 a 20 afios.
De 21 a 30 afios.
De 31 a 40 afios.
De 41 a 50 afios.
De 51 a 60 afios.
De 61 a 70 afios.
De 71 a 80 afios.
De 81 a 90 afios.
Mayor de 90 afios.

¢, Qué categoria describe mejor la razoén de su comunicacion con $$?

*° E| programa precisa del simbolo del délar $$, para reconocer que corresponde al
nombre de cada alter.

499



PATRONES DE CAMBIO EN LAS FAMILIAS CON NINOS CON CARDIOPATIAS CONGENITAS

Esposo — esposa — pareja.

Familiar por descendencia.

Familiar por matrimonio.

Vecino — vecina.

Compafiero/a de trabajo.

Alguien que conoci6 por motivos de estudios.

Alguien que conocio en la infancia o juventud.

Alguien que conoci6 a través de un club, centro de culto, etc.
De AACIC.

De otras asociaciones de cardiopatias.

Otras.

¢ Dénde vive $$?
En la misma casa.
En el mismo bloque.
En el mismo barrio/poblacion.
En la misma provincia.
En el mismo pais.

En otro pais.

¢Es $$ padre/madre o afectado/a de una cardiopatia congénita?
Si.

No.

¢Conoce a $$?
Como consecuencia de la cardiopatia congénita.

No guarda relacién con la enfermedad.

¢ Qué tipo de ayuda le solicitaria a $$?
Afectiva.
Material.
Informacion.

No le solicitaria ayuda.
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¢ Qué tipo de ayuda le ha ofrecido $$ en relacion a la enfermedad?
Afectiva.
Material.
Informacion.

No me ha prestado ayuda.

Finalmente se pregunta por larelacion de cada alter entre si, a través de la siguiente pregunta:

¢Es probable que $$ y $$ se relacionen entre ellos independientemente de usted; es decir, sin que usted
esté presente?

Muy Probablemente.
Podria ser.

No es probable.
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ANEXO VIII. Bateria de items de EGONET — 22 oleada.

Cuestiones sobre ego.

¢ Como cree que es el nivel de informacidn que tiene actualmente en relacion a la anterior sesién?
Tengo mas informacion.
Tengo la misma informacion.
Me siento mas desinformado/a.

No contesta.

¢,Cdémo considera su nivel de angustia en este momento en relacion a la sesion anterior?
Me siento igual de angustiado/a.
Me siento méas angustiado/a.
Me siento menos angustiado/a.

No contesta.

En relaciéon a la anterior sesién, a nivel laboral usted:
No he sufrido cambios por motivo de la enfermedad de mi hijo/a.
Me reincorporé en las mismas condiciones.
Me reincorporé pero con una reduccion de jornada.
Sigo trabajando pero he adecuado la jornada a mi hijo/a.

No contesta.

En relacion a la anterior sesion, usted considera que:
Me relaciono mas con otros padres/madres de afectados.
Mi relacion con éllos es esporadica.
No mantengo ninguna relacion.

No contesta.

En relacién a la anterior sesion y respecto a la familia y amigos:
Considero que mi relacion es igual.

Considero que es menor.
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Es igual pero adecuada a la enfermedad de mi hijo/a.
No contesta.

GENERADOR DE NOMBRES

Por favor, escriba una lista de 30 personas que usted conozca por su nombre o viceversa. Puede
ser cualquier persona. Intente incluir gente que sea proxima e importante para usted. También
puede incluir personas que pueden no ser tan cercanas pero que acostumbra a ver mucho.
Puede ayudarle el pensar en diferentes grupos de personas en diferentes lugares. Escriba el
nombre y el apellido de forma abreviada para que solamente usted pueda reconocer a las
personas. Es importante que no abrevie demasiado para poder reconocerlas mas tarde. Por

ejemplo Mig Cervan por Miguel de Cervantes.

Cuestiones de cada alter
¢ Se citd a $$ en la anterior sesién o por el contrario es la primera vez que le cita?
Se repite.

Es una persona nueva.

¢ Cual es su sexo?
Hombre.

Mujer.

¢En qué categoria de edad estaria $$?
Menor de 10 afios.
De 11 a 20 afios.
De 21 a 30 afios.
De 31 a 40 afios.
De 41 a 50 afios.
De 51 a 60 afios.
De 61 a 70 afios.
De 71 a 80 afios.
De 81 a 90 afios.

Mayor de 90 afios.
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¢ Qué categoria describe mejor la razén de su comunicacion con $$?
Esposo — esposa — pareja.
Familiar por descendencia.
Familiar por matrimonio.
Vecino — vecina.
Compafiero/a de trabajo.
Alguien que conoci6 por motivos de estudios.
Alguien que conocio a través de un club, centro de culto, etc.
Alguien que conocio en la infancia o juventud.
De AACIC.
De otras asociaciones de cardiopatias.
Otras (incluye amigos/as).

Personal sanitario o social

¢ Doénde vive $$?
En la misma casa.
En el mismo bloque.
En el mismo barrio/poblacion.
En la misma provincia.
En el mismo pais.
En otro pais.
¢Es $$ padre/madre o afectado/a de una cardiopatia congénita?
Si.

No.

¢Conoce a $$?
Como consecuencia de la cardiopatia congénita.

No guarda relacion con la enfermedad.

¢Qué tipo de apoyo ha recibido de $$ desde la anterior sesion?
Afectiva.

Material.
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Informativo.

De los tres tipos.

Afectivo y material.
Afectivo e informativo.
Material e informativo.

No me ha prestado ayuda.

No le he solicitado ayuda.

Relacién entre cada alter

¢Es probable que $$ y $$ se relacionen entre ellos independientemente de usted; es decir, sin que usted

esté presente?
Muy Probablemente.
Podria ser.

No es probable.
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ANEXO IX. Distintos folletos editados por AACIC.
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