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Resum: Tota malaltia representa un itinerari vivencial tant per a la persona afectada com per als que I'envolien, afec-
tades de forma indirecta. Aixd és especialment cert en el cas dels pares amb  fills/ es afectats de malalties croniques.
Objectiuz Coneixer la situacié dels pares de fills amb malalties congénites. Métode: Es va realitzar una enquesta dirigi-

da a pares i mares de nens amb cardiopatia congénita i p

osterior andlisi estadistic. Resultats: En totes les etapes de

P'itinerari de la malaltia, el suport procedent de Ia parella, de la familia i de I'equip sanitari son fonamznta]s per ala

minimitzaci¢ de I'angoixa genemda per la malaltia. Conclusions: El moment de major dgﬁculrat per als pares i Ies ma-
res s'estableix en comunicar el diagnostic definitiu de la malaltia. Novament es confirma el paper de la dona cuidadora i

la dificultat de conciliar la situacié amb I'ambit laboral.
Paraules clau: angoixes, 1emors, r:am'iopaties congénite&
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Abstract. Any disease is an experiential journey - for both the affected and those around therﬁ, indirectly affected persons.

This is especially true of parents with children affected by chronic diseases. Objective: to know the situation of parents

of children with congenital diseases. Method: A survey of parents of children with congenital heart disease and the sub-
sequent statistical analysis was performed. Results: At all stages of the itinerary of the disease, support from the part-
ner, family and the healthcare team are critical for minimizing the suffering generated by the disease.

The most difficult time  for parents and mothers is just establish
of the - female as caregiver and the dl'ﬁ?cuity of making compati

Keywords: anguisb, ﬁar, cangenita] heart disease.

Introduccioé

L'adequat coneixement dels efectes de les
malalties congénites sofertes per infants en els seus
progenitors, especialment I'estrés i el patiment, és
fonamental per dissenyar estratégies d'intervenciod
adequades. En aquest sentit, cal atendre els testi-
monis d'aquestes persones i entendre els diferents
escenaris als quals s'enfronten, tots ells marcats pel
dolor.

El dolor es pot presentar de miltiples formes
i aparta el subjecte del seu entorn, portant-lo a la
depressié i provocant incapacitat en una varietat de
situacions (Le Breton, 1999). Aixi, quan I'alegria
del naixement d’un nad6 es veu truncada per
Paparicié primerenca d’una malaltia, els pares ex-
perimenten un Xoc¢ inicial. De vegades, a més d'un
diagnostic incomprensible, s'afegeixen llargues
esperes a les avantsales de les UCIs. Aixi, ala tris-
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ing a definitive diagnosis of the disease. Again, the role
ble this role with a job, is cozy‘i’rmed‘

tesa i la por de la mort, se li uneixen la solitud i la
incomoditat durant les hores d’espera. A més en
moltes ocasions, els pares veuen com es ressent la
seva economia domeéstica i en ocasions, apareixen
problemes de convivéncia entre els membres de la
parella. )

Després d’aquestes hores, dies i fins i tot me-
sos d’estades a 'hospital, la tornada a casa es pre-
senta amb una dualitat de sentiments. D’una ban-
da, es viu com una gran alegria, perd d’altra la por
a una emergeéncia vital sempre és present. Passaran
els anys en qué els pares i les mares viuran amb un
futur incert. El moment de I’ escolaritzacié tornara
a augmentar els dubtes. La por a deixar un fill ma-
lalt en mans d’estranys generard angoixa i tensio.
Perd aquesta tensié no només estara present entre
els progenitors, també entre els professors. Aquest,
amb una actitud defensiva en moltes ocasions, viu-



ran amb por la incorporacio d’un alumne amb una
malaltia. La informacié i la formacid seran vitals
per a una adequada atenci6 a l'infant per part de
tots els membres de la comunitat educativa.

En aquest treball ens proposem estudiar
aquest itinerari vital a través dels testimonis i les
respostes de pares i mares amb fills afectats d'una
cardiopatia congénita. Aixi, presentem en primer
lloc la metodologia de recerca desenvolupada, els
resultats en les diferents fases identificades
(diagnostic, intervencio i hospitalitzacio, retorn a
la llar i incorporacié a I'escola). Finalment presen-
tem les conclusions i la discussio dels resultats.

Metodologia

Els objectius de la recerca que aqui presentem
es van dirigir a: (1) Estudiar les possibles modifica-
cions que es poguessin produir en les xarxes perso-
nals de pares i mares d'afectats per una malaltia
cronica, aixi com la dels propis afectats (2) Identifi-
car els possibles patrons de canvi i (3) determinar
el paper que exerceix I'entorn social davant una
situacib estressant com és el diagm‘astic d’una ma-
laltia cronica.

La investigacié va ser de caracter no experi-
mental, qualitativa, longitudinal i basada en I'estudi
de casos. Les exigéncies etiques de la investigacio
ens van portar a establir el contacte amb els / les
participants a través de I'Associaci6 d'Ajuda als
Afectats de Cardiopaties Infantils de Catalunya -
AACIC. En aquesta investigacié van participar de
forma directa un total de 74 persones.

Quatre van ser les récniques utilitzades en la
investigaci6: (1) l'observacié participant en la pro-
pia Associaci6, aixi com en les nombroses activitats
organitzades per la mateixa. (2) L'entrevista en
profunditat (3) L'analisi de les xarxes personals i
(4) L’enquesta.

En aquest article presentem els resultats ob-
tinguts. Per a 'enquesta es va utilitzar un qiestio-
nari dirigit a pares i mares de nens amb cardiopatia
congénita compost de 12 preguntes majoritaria-
ment tancades o respostes utilitzant una escala de
tipus Likert i préviament valorada per 'AACIC.

Els resultats obtinguts van ser analitzats mit-
jangant el programa informatic SPSS. El nombre de
casos va obligar a realitzar només un analisi des-
criptiu de les dades obtingudes. Els ambits tractats
van ser els segiients:

1. Perfil de la persona.

2. Malaltia: moment del diagnostic, antecedents
familiars, nombre de intervencions de ’afectat, etc.
3. Nivell d'informacié: Es van presentar diversos
{tems (ha estat clara, ha estat suficient, etc.) els
quals havien de valorar de (1/res, 4/molt).

4. Nivell d'afrontament de la malaltia: Com en el

cas anterior es van valorar els diferents moments
critics de la malaltia d' 1 a 4 punts.

5. Sentiments: Es van utilitzar quatre preguntes
amb respostes obertes per a cada moment critic:
(1) Coses que li van servir d'ajuda (2) Persones que
li van servir d'ajuda (3) Qué és el que més va ne-
cessitar (4) Sentiments generats.

6. Angoixes: Es va proposar puntuar d'lt a 4 el ni-
vell de preocupaci(') de 13 aspectes essencials: So-
friment psicologic, experiéncies de discriminacio,
ete.

7. Modificacié de les activitats quotidianes: Si con-
testava de manera afirmativa es sol-licitava en que
s'havia vist modificat el dia a dia de la persona en-
trevistada.

El nombre de qiiestionaris realitzats van ser
de 36 dels quals 21 eren mares i 15 eren pares.
Van ser administrats directament per I'investigador
préviament a una entrevista complementér"ia.

Resultats

Els pares i les mares de nens amb cardiopatia
congenita coincideixen en la seva vivencia de la
malaltia en quatre moments molt concrets: (a) di-
agnostic, (b) la propia intervenci6 quirtrgica i 'es-
tada a I'hospital, (c) la tornada a casa i (d) la incor-
poracié a l'escola. Per a Ia seva analisi presentem la
seglient taula:

Taula 1. Distribucié de puntuacions obtingudes entre pares i mares
davant la pregunta: Valori de I (gens) i 4 (molta) la dificultat per

afrontar els moments segtients.

Di&gn‘osﬁc

En néixer 297 % 4 375% 381%

Intervencid 62,2 % 4 43.8 % 76,2 %

Tornada a .":4.8,6 % 4 375 % 57,1 %
casa

Escolaritza- 27,0% 3 37.5% 38.1%
cié

El diagnostic

El 72,2% dels/les participants afirmaven que
el moment més dificil de la malaltia era quan es
confirmava el diagnostic. Tant mares com pares
atorgaven la maxima puntuacio a aquell moment
(valor 4). Cal assenyalar que el 80% de les mares
donaven aquesta puntuacio davant el 62,5% dels
pares. D'altra banda el 29,7 % dels/de les partici-
pants donaven el mateix valor al moment del nai-
xement, i sén similars els percentatges obtinguts
entre els pares i les mares. En conseqiiéncia els per-
centatges obtinguts en ambdbs casos (diagnostic -
naixement) ens indiquen que practicament la totali-
tat dels nostres informants donaven un valor maxim
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72.2% 4 625% 80,0 %

&



al moment de congixer la noticia de la malaltia del
seu fill.

En preguntar per aquelles coses que en el mo-
ment de conéixer el diagnostic li van ser d'ajuda,
tres son els aspectes citats pels/ les participants: la
familia ( 16,2% ) la informacié ( 13,5% ) ila pro-
pia parella ( 10,8% ). Les respostes no van mostrar
J'existéncia de diferéncies per rad de génere. De
manera similar al preguntar per les persones que
més els van ajudar en e] moment del diagnostic
novament van citar a la parella (37,8%0) la familia
(21,6%) i en tercer lloc el personal sanitari
(10,8%).

En preguntar per aquelles coses que més ne-
cessitaven en el moment del diagnostic, predomi-
nava la informaci6 (32,4%) i el suport familiar
(16,2%). Van ser les mares qui assenyalaven una
major necessitat d'informacié, mentre que els pa-
res expressaven la necessitat de suport familiar.

Els dos grups assenyalaven que havien rebut
més informacié en temes relacionats amb la malal-
tia, perd no aixi en temes socials, psicologics o re-
cursos existents.

Finalment, els sentiments generats en el mo-
ment del diagnostic van ser dispars. El 27% dels
participants assenyalaven por de forma generica,
especialment entre les mares (33,3%). La impo-
téncia ocupava el segon lloc aconseguint el 13,5%,
especialment entre els pares. El sentiment de cul-
pabilitat arribava també el 13, 5%, sense diferénci-
es en funcio del génere. Finalment la rabia arribava
al 10,8%, estant més present entre les mares.

La intervencié i Phospitalitzacié

La incertesa del resultat de la intervencio per-
seguira les mares i els pares durant tota la vida,
tenint en compte que en molts casos el nombre
d’intervencions requerides &s alt.

El 62,2 % de les/els participants van atorgar
el maxim valor ( 4 ) a aquest moment. Les mares
expressaven una major prec)cupacié (76,2% ) que
els pares ( 43,8% ). Respecte a les coses que li van
servir d'ajuda, I'equip medic va arribar al 13,5%,
mentre que la parella i la informaci6 van ser del
10,8%. En aquest cas tampoc hi havia grans dife-
réncies per ra6 de genere.

En relacio a les persones que els van ajudar en
aquests dies, novament la parella (37,8%) la fami-
lia (27%) i 'equip sanitari (18,9%) van ser essenci-
als. Les mares donaven més importancia a la pare-
lla, mentre que els pares es dirigien a la familia i
equip sanitari. La informaci6 i la companyia van ser
els aspectes més citats com les coses que meés ne-
cessitaven durant aquest procés.

Finalment, en preguntar pe}s sentiments ge-
nerats tant en el moment de la intervencié com en
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la seva posterior estada a T'hospital, la por a lo des-
conegut estava present en el 29,7 % dels/les parti-
cipants. L'ansietat ocupava el segon lloc aconse-
guint el 10,8%. Percentatges menors es referien a
la rabia i a la impoténcia.

La tornada a casa

El 48,6% de les/els participants atorgaven el
valor maxim (4) a aquesta situaci6. Van ser les ma-
res qui presentaven majors temors a la tornada a
casa (57,1%). Novament la parella (40,5%) i la
familia/amics (35,1%) van ser els que més els van
ajudar. Davant la pregunta d'alld que més necessi-
taven novament sorgien la informacié (16,2%) i la
familia (10,8%).Cal assenyalar que les mares asse-
nyalaven la necessitat de tornar a incorporar-s¢ a la
feina. Per a elles era com una "vilvula d'escapa-
ment" a la complicada situacib, encara que moltes
vegades es veien obligades a modificar la seva jor-
nada laboral i fins i tot a abandonar el mercat labo-
ral.

En Preguntar pels sentiments generats en tor-
nar a casa, les respostes es dirigien a pols contrapo-
sats. D'una banda la felicitat i alegria d'estar tots
junts (43,2%) i d'altra por de la nova sitmacio
(16,2%). Cal destacar l'afirmacié que les ‘ares
realitzaven respecte a la por a upa mort sobtada,
aix{ com una certa dependencia cap a T'hospital.

La im:orporaci() aP’escola

L'escolaritzacio representa en qualsevol fami-
lia una nova separacio del seu fill. En el cas que ens
ocupa, el 27 % dels participants atorgaven un valor
(3) a aquesta situacio. Els percentatges obtinguts
van ser escassos ja que en molts casos els fills no
s'havien incorporat a I'escola en el moment de l'en-
questa. Entre els casos que el nen/a s'havia incor-
porat a I'ambit escolar, destacaven la importancia
dels professors, els quals eren fonamentals per a
una millor incorporacio a I'ambit escolar. També
s‘elogiava el paper que AACIC exercia, informant i
format als professors enfront de la malaltia dels
seus fills.

Canvis del dia a dia

En preguntar a les/als nostres participants en
la investigacio si la malaltia del seu fill/a havia can-
viat la rutina didria, el 56,8% contestava de manera
afirmativa, especialment els pares (62,5%) enfront
de les mares (42,4%). En les seves manifestacions
apareixen aspectes positius pero també negatius
com podem veure a la Taula 2.

Sentiments i preocupacions

La majoria de participants (78,4%) donaven
el maxim valor (4) a la possibilitat de la mort del
seu fill, especialment entre les mares (95,2%)



mentre que els pares arribaven el 56,3%. Aquests
resultats son similars als obtinguts préviament en el
treball de Mestratge (Llopis, 2008). El patiment
Hsic arribava al valor maxim en el 75,7% i igual-
ment entre les mares (81%) enfront dels pares
(68,8%). No saber com actuar assolia un percen-
tatge del 54,1%, especialment entre les mares
(66,7%).

Taula 2. Principals canvis del dia a dia expressats pels pares i
mares de nens amb cardiopatia congeénita.

Aspectes positius Aspectes negatius

Es valora més a la familia.
S'estableixen noves relaci-

Por a l'emergéncia després de
I'alta hospitalaria. Adequacio de

ons. Es dona menys im-
portancia al material. Es
prioritza la familia enfront
del treball. Es realitzen

la jornada laboral. Abandona-
ment del mercat laboral de la
dona. Canvi en la previsio de
vacances. Repercussio en el

més activitats a l'aire Hiu- tracte dels germans. La familia
no entén la situacio. Es viu al

mort. dia i no hi ha plans de futur.

re. Esperd laporala

Discussio6 i conclusions

Com hem pogut observar, el moment de ma-
jor dificultat per als pares i per les mares és en el
moment de conéixer la malaltia, ja sigui de forma
precog (mitjangant ecografia o altres proves ) o en
el moment de néixer el nad6. La por a la mort és
present en tot moment. La informaci6, la familia i
la pare]la sén elements essencials per superar
aquest mornent. També es valora de forma positiva
el paper que el personal sanitari t& en aquests mo-
ments.

Durant la intervencié quirtrgica i els dies
d'estada a 'hospital sén fonamentals el suport de la
propia parella, la familia i el personal sanitari.
La tornada a casa es viu amb meés angoixa per part
de les mares. En aquest moment el suport mutu
entre els dos membres de la parella és fonamental.

El dia a dia de la nova situaci6 pot generar una
crisi important en la parella, podent desencadenar
fins i tot la separaci6. També és important per mi-
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nimitzar l'angoixa generada, el suport rebut de la
familia i dels amics. La incorporaci6 a 'ambit edu-
catiu es valora amb menys preocupacié que les al-
tres situacions. La informaci6é / formacit desenvo-
lupada és fonamental per minimitzar Vestrés de
pares i professors.

Les mares de forma majoritaria senten la ne-
cessitat del suport procedent de la seva parella,
mentre que els pares busquen el suport a més en la
famflia. També hem d'assenyalar que sera la dona
qui procuri adequar la seva jornada laboral a les
necessitats del seu fill i en moltes ocasions, es veu-
ra obligada a abandonar el mercat laboral durant
alguns anys. D'aquesta forma les diferéncies per
qliestio de genere queden novament al descobert.
Per tot aix® és convenient establir plans de cures i
estratégies dirigides a minimitzar l'estrés en cadas-
cun dels moments de la malaltia.

Des dels centres sanitaris és necessari oferir la
informaci6 adequada en cada moment i de forma
intel-ligible tant per als pares com per als afectats.
S'han de fomentar iniciatives dirigides a la formacié
i informacié de totes aquelles persones en que el
nen amb una malaltia cronica (en aquest cas una
cardiopatia congeénita) esta en contacte: escola,
entitats socioculturals, etc. L'Administraci6 ha d'a-
provar les oportunes lleis que afavoreixin la conci-
liacié de la vida familiar amb la vida laboral de les
mares. Aquestes son fonamentalment les principals
perjudicades d'un estat de benestar que sha con-
vertit en un veritable estat de malestar fruit de les
deficiéncies del primer.

Som conscients de les limitacions d'aquest
estudi, bisicament descriptiu i basat en uma en-
questa no representativa de la poblaci6 afectada.
No obstant aixd, el coneixement directe per part
d'una llarga immersi6 en aquest ambit, la col-la-
boracid de 'AACIC i la triangulaci(’) realitzada amb
les informacions extretes de les diferents técni-
ques, pensem que confereixen fiabilitat a les con-
clusions suggerides en aquest treball.
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