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I. RESUMEN

Actualmente, las cifras internacionales revelan que la incidencia de cardiopatias
congénitas fluctia entre 4 y 12 por mil nacidos vivos, dependiendo de la definicidén
gue se incluya éstas. Sin embargo, existe escasa evidencia nacional sobre el
tema, y menos aun en términos cualitativos. No obstante, este es un grupo de
individuos que existe y cuyo namero de adultos sobrevivientes va en aumento
gracias al desarrollo tecnoldgico que ha permitido la deteccion temprana y la
intervencidn quirdrgica oportuna. Por tanto, se revela la necesidad de explorar
acerca de la experiencia de vida de este grupo, con lo cual descubrir nuevas areas

de estudio a profundizar de manera posterior.

La metodologia del estudio es exploratoria y cualitativa. La herramienta de
levantamiento de informacion es la entrevista semi estructurada, y la muestra es
de 17 cardiopatas congénitos (CC de aqui en adelante) entre 19 y 42 afios
diferenciados por sexo y por sistema de atencién de salud, a partir de bases de
datos del Hospital Clinico Universidad Catélica y del Hospital S6tero del Rio. El
proceso de andlisis de éstas esta hecho en base a la teoria fundamentada, la cual,
de manera inductiva, busca realizar teorias extendidas/ generales en base a

descripciones empiricas.

El objetivo principal consiste en comprender la experiencia de vida de jévenes y

adultos jovenes chilenos, entre 18 y 45 afios de edad, con cardiopatias congénitas

Experiencias de vida de jovenesy adultos con cardiopatias congénitas: una aproximacion cualitativa.
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severas y moderadas. Los objetivos especificos apuntan a describir la historia
relacionada con la cardiopatia congénita propia; describir el conocimiento que los
CC tienen acerca de su cardiopatia y la relacion que han ido estableciendo con
este conocimiento; conocer las principales necesidades y expectativas respecto a
la atencion de salud derivada de la cardiopatia, indagando en el proceso de
transicion de la nifiez a la adultez; caracterizar como es la relacion que los jovenes
CC han establecido con su entorno de mayor contacto (familia y entorno escolar);
y comprender los significados y valoraciones respecto a la cardiopatia, asi como la

percepcion de si mismo derivada de su condicion.

Se establecieron dos variables a priori, que guiarian los resultados, a saber, el
sexo, y el NSE medido a través de una variable proxy medida por el sistema de

salud, publico o privado, en el cual se atienden y han atendido los CC.

Los resultados dan cuenta que la historia clinica de la cardiopatia determina, en
mayor medida que las variables recién mencionadas, la experiencia de vida de los
CC. Los cuatro tipos de historias clinicas encontrados tienen en comun haber sido
intervenidos al menos una vez en la primera infancia, pero se diferencian en haber
presentado episodios criticos posteriormente, necesidad de tratamientos actuales
y de intervenirse nuevamente, o no. Esto incide principalmente en la manera en
que los CC se relacionan con el conocimiento de su cardiopatia; con la percepcion

sobre si mismos como personas enfermas o portadoras de una condicion; y en la

Experiencias de vida de jovenesy adultos con cardiopatias congénitas: una aproximacion cualitativa.
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transicion del sistema pediéatrico al adulto, habiendo vivido una transicion derivada

por urgencia, o fragmentada y retomada voluntariamente.

Las diferencias por sexo se generan principalmente en la percepcion por parte del
entorno, donde las mujeres perciben los cuidados mayores como carifio mientras
que los hombres se sienten excluidos. Y el NSE determina la fuente del
conocimiento sobre su cardiopatia: los CC de NSE lo han recibido de sus familias,

mientras que el NSE medio y bajo, a partir de los médicos y por si solos.

Tanto la historia clinica como el sexo y el NSE inciden en lo que esperan del
equipo de cardiologia: todos los CC buscan médicos comprometidos e
involucrados con los cuales establezcan una relacion activa médico-paciente; en
los temores relativos a su cardiopatias: que hijos hereden cardiopatia, morir antes
que sus pares, Yy la cobertura econdmica de la cardiopatia; y en los significados y

valoraciones que otorgan a ser CC.

La investigacion puso de relieve la diferencia existente entre los CC que se
encuentran en atencion de salud permanente y los que no, suponiendo que todos
los estaban. Esta brecha abre espacio a investigar la experiencia de vida de
aguellos que no lo estan, asi como a profundizar otros de los temas abordados en

las entrevistas.

Experiencias de vida de jovenesy adultos con cardiopatias congénitas: una aproximacion cualitativa.
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II. INTRODUCCION

A nivel de la poblacidon general, existen patologias que se desarrollan durante el
ciclo de vida del individuo, mientras que otras se encuentran al momento del
nacimiento, que son las enfermedades o malformaciones congénitas. Dentro de
estas Ultimas, algunas son visibles ya que se hacen evidentes a través de una
deformacion fisica, mientras que otras solo dejan su rastro a través de cicatrices

debidas a cirugias. Este es el caso de las malformaciones congénitas cardiacas.

La sobrevida de individuos con anomalias congénitas ha aumentado gracias a los
avances cientificos y tecnoldgicos en las Ultimas décadas. Esto ha permitido una
disminucion importante de muertes en menores de un afio por malformaciones
congénitas cardiacas en el mundo y también en Chile, asi como un diagnéstico
mas preciso de su patologia. Este tipo de malformaciones congénitas es la mas
comun, y una de las principales causas de muerte en este grupo etario,
caracteristico de la etapa avanzada de la transicion epidemiolégica marcada por
enfermedades cronicas. En este contexto, se debe considerar que la tasa de
mortalidad infantil nacional es la segunda mas baja de América Latina (luego de
Costa Rica) (1), la cual ha mantenido una disminucion constante desde el afio

1970.

De esta manera, la principal preocupacion respecto de las malformaciones

congénitas cardiacas, en Chile, ha dejado de ser la sobrevida al nacer,

Experiencias de vida de jovenesy adultos con cardiopatias congénitas: una aproximacion cualitativa.
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adquiriendo mayor relevancia la calidad y el desarrollo biopsicosocial durante la

nifiez, adolescencia, y adultez.

Asi, estas patologias son enfermedades crénicas. Pero a diferencia de la gran
cantidad de enfermedades de este tipo que hoy se adquieren en alguna etapa del
ciclo vital, con éstas se nace y por tanto se debe convivir con ellas durante toda la

vida, y aprender diariamente este proceso.

Si bien las personas cardiépatas congénitas (CC de aqui en adelante) no siempre
tienen sefias externas que permitan ser reconocidos como tales, por lo que
pueden pasar desapercibidas a ojos del entorno, es un grupo de personas que
existe, cuyo numero en edades adultas va en aumento, habiendo actualmente una
primera cohorte de adultos CC, cuya vida ha sido determinada por una condicion
fisiologica desde su etapa pre natal, lo cual determina — inevitablemente — una
condicién social y, por qué no, emocional. En otras palabras, la cardiopatia
congénita no solo constituye una condicion biolégica sino también tiene

dimensiones psicosociales, determinadas pory en la relacién con el entorno.

Existen normas sociales que determinan las expectativas que la sociedad tiene
con respecto a cada grupo etario. Asi, de nifios y adolescentes se espera que
sean sanos Yy vitales, mientras que en el adulto mayor se espera — o0 al menos se
acepta y se normaliza — que ya no cuente con todas sus capacidades fisicas y
mentales. En este sentido, las anomalias congénitas aminoran esta expectativa,

Experiencias de vida de jovenesy adultos con cardiopatias congénitas: una aproximacion cualitativa.
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debiendo los individuos portadores de alguna patologia desde su nacimiento

hacerse cargo del imperativo social de salud y vitalidad.

Partiendo de este escenario, y considerando que, segun la OMS, “la salud es un
estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia
de afecciones o enfermedades”, cabe preguntarse acerca de la experiencia de
vida de CC que actualmente tienen entre 18 y 45 afios, es decir, como han
sobrellevado su cardiopatia luego de la sobrevida en su nifiez como en su

adolescencia, y actualmente se encuentran en su juventud o adultez joven.

A partir de este contexto, la pregunta que guia esta investigacion se orienta a
explorar cudl es la experiencia de vida de jovenes y adultos jovenes chilenos con

cardiopatias congénitas severas o0 moderadas.

En Chile existen escasos estudios sobre cardiopatias congénitas, tanto
epidemioldgicos como sobre calidad de vida y experiencias de vida, y menos adn
estudios cualitativos, cuyas fortalezas residen en aportar informacion amplia y rica
en temas poco explorados, y que pueden revelar resultados posibles de
profundizar en estudios posteriores. Considerando esto, y que cada experiencia es
Gnica y personal, la investigacion no puede ser sino cualitativa, a través de
entrevistas en profundidad que exploran e indagan diversos aspectos que

describen y marcan el trayecto de vida de estos individuos: relacion con el

Experiencias de vida de jovenesy adultos con cardiopatias congénitas: una aproximacion cualitativa.
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entorno, percepciones de si mismo, miedos, inquietudes, expectativas, dilemas de

vida.

Asimismo, el sistema de atencion de salud, tanto de estos usuarios como de los
enfermos cronicos en general, adquiere el desafio de incorporar, desde el sistema
de atencion pediatrico al sistema de adultos, los actuales jévenes y adultos CC. En
este punto, es importante conocer como los CC adultos utilizan los sistemas de
atencion, en relaciébn a la poblacion no cardiépata; cudles son las brechas y
desafios que conlleva esta transicion, y considerar las necesidades y expectativas

que los mismos pacientes manifiestan con respecto a su atencion de salud.

Considerando este escenario, este proyecto de tesis busca contribuir al
conocimiento de las cardiopatias congénitas y de los CC, desde un punto de vista
integral que permita generar orientaciones de politicas que consideren aspectos

clinicos y biopsicosociales.

La comprension del fendmeno se facilita de manera importante al formar parte yo
misma de este grupo de personas nacidas con una anomalia congénita cardiaca
grave, intervenida oportunamente. Y dada la experiencia propia es que se deriva
el amplio interés por esta investigacion, asi como el rango etario seleccionado, el
cual permite conocer experiencias desde una etapa del curso de vida posterior a la
adolescencia, permitiendo asi una reflexibn mas consciente acerca de esta
condicion.

Experiencias de vida de jovenesy adultos con cardiopatias congénitas: una aproximacion cualitativa.
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Para dar cuenta de todo lo anterior, la presente tesis se estructura en seis
principales capitulos. En primer término, se revisa el marco tedrico que sustenta
esta investigacion, el cual da cuenta del escenario epidemiolégico de las
cardiopatias congénitas a nivel mundial, latinoamericano y nacional, el sistema de
atencion de salud de los CC, y las consecuencias psicosociales y experiencias de
vida de CC, en el contexto de la enfermedad como fendmeno social. A
continuacion, se plantean los objetivos, seguidos por la presentacion y justificacion
de la descripcién de los aspectos metodolégicos para abordar la temética en
estudio. Posteriormente se da cuenta de los resultados y andlisis del
levantamiento de informacion, para finalizar con una discusion y conclusiones

respecto de ellos.

Experiencias de vida de jovenesy adultos con cardiopatias congénitas: una aproximacion cualitativa.
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IIl. MARCO TEORICO

El objetivo del marco tedrico es dar a conocer el escenario y motor de partida que
ha motivado esta tesis. Asi, para poder abordar la experiencia de vida de CC, es
importante conocer, en primer lugar, el contexto de su condicién de salud, el cual
caracteriza el curso de vida de los CC en estudio. Para ello, se revisa, en primer
término la epidemiologia mundial, latinoamericana y nacional de las cardiopatias
congénitas, seguido por una descripcion y analisis del sistema de salud en
relacion a la utilizacién por parte de los CC, los desafios del sistema en cuanto a
este grupo, y sus necesidades y expectativas de atencion. Y finalmente, se revisa
la evidencia de las consecuencias en el ambito psicosocial de las cardiopatias
congénitas en sus portadores, asi como estudios sobre experiencias de vida de
estos individuos, en base a la enfermedad como fendbmeno social. Este ultimo

punto es lo que da pie al interés por un estudio cualitativo de CC en Chile.

1. Epidemiologia de las cardiopatias congénitas

Dentro de la medicina y de la salud publica, se encuentra la cardiologia,
subespecialidad de la medicina interna que estudia las enfermedades del corazon

y el aparato circulatorio®. Esta subespecialidad también aborda las patologias

! Entrevista a Dr. Fernando Baraona Reyes, Cardidlogo de la Pontificia Universidad Catdlica.
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cardiacas congénitas. Existen diversos niveles de complejidad de éstas, y siendo

corregidas, el individuo puede vivir largos afios portando una de ellas.

Gracias al desarrollo tecnologico, la sobrevida de este grupo ha aumentado, por lo
gue en esta tesis se estudian a jovenes y adultos CC. Sin embargo, antes de
abordar su experiencia de vida, es importante conocer el contexto local y nacional
de las malformaciones congénitas y de las cardiopatias, asi como algunas

definiciones y cifras respecto a la sobrevida de este grupo.

i) Definiciones y cifras de cardiopatias congénitas

A nivel mundial, se estima que entre 2% y 3% de los nacidos vivos son portadores
de anomalias congénitas (1,2), y que esta cifra ha ido en alza entre las décadas
del 80 y 2000 (2). Dentro de ellas, la mayoria corresponden a malformaciones

cardiacas (2,4).

De acuerdo a las definiciones oficiales del lenguaje, las patologias congénitas se
entienden como aquellas que “se producen en la fase embrionaria o de gestaciéon
de un ser vivo”, “connatural, como nacido con uno mismo”, o “que se engendra
junto con otra cosa™, en este caso, el nacimiento de un ser. De acuerdo a Mitchell
et al., una cardiopatia congénita es entendida como “una total anormalidad

estructural del corazon o de los vasos intratoraxicos que implican una real o

2 Definiciones extraidas de la Real Academia Espariola y de Word Reference.
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potencial significancia” (5). De esta definicibn se encuentran excluidas las

anormalidades funcionales de las venas mayores, o las arritmias, por ejemplo.

Se han definido diversos niveles de complejidad de las cardiopatias congénitas, ya
gue estos deben ser tomados en cuenta al momento de hablar del uso del sistema
de atencion de salud por parte de estos individuos, asi como de estudiar las
consecuencias en otras areas tales como los aspectos psicosociales y
emocionales de este grupo. Estas diferencias son las que también repercuten en
los distintos registros de incidencia. Siguiendo a Hoffman & Kaplan, estas se
clasifican principalmente en severas (0 con riesgo vital), moderadas (clinicamente
relevantes) y leves (clinicamente no relevantes) (5) (Para mayor detalle, ver anexo

1). Estos tres grupos consisten en lo siguiente:

i) Defectos congénitos con riesgo vital: corresponden a malformaciones
estructurales cardiacas en las que de no mediar alguna herramienta terapéutica
llevara al Colapso Cardiovascular. Incluyen Drenaje Venoso Anormal o Pulmonar
Obstructivo (esto constituye la principal emergencia en lo que se refiere a
Cardiopatias Congénitas), Transposicion de Grandes Vasos,
Coartacion/interrupcion del Arco Aortico, Estenosis Adrtica, Atresia Pulmonar,

Estenosis Pulmonar Critica y Corazon Izquierdo Hipoplasico/Atresia Mitral.

Experiencias de vida de jovenesy adultos con cardiopatias congénitas: una aproximacion cualitativa.
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ii) Defectos congénitos clinicamente relevantes: corresponden a
malformaciones estructurales cardiacas que tienen efectos sobre la funcion, pero
donde el colapso es poco probable o su prevencion es factible de realizar. Los
defectos mas comunes de este grupo corresponden a: defecto del tabique
ventricular, defecto del tabique atrioventriculartotal, defecto del tabique atrial y

Tetralogia de Fallot.

iii) Defectos congénitos clinicamente no relevantes: corresponden a
malformaciones sin significancia clinica. Incluyen defectos septales ventriculares

solo detectables con ecocardiografia y que habitualmente no necesitan tratamiento

(6).

Dada la poca importancia clinica de los defectos cardiacos leves, se considera que
su influencia en la experiencia tampoco es relevante, sumado a que los CC
portadores de ellas no ha sido necesario ser intervenidos quirdrgicamente. Por
este motivo, los CC que portan algunos de estos defectos no son incluidos en este

estudio.

Las cifras de incidencia de cardiopatias congénitas varian de un estudio a otro, en
un rango entre 4 por mil a 50 por mil nacidos vivos (1,3-7). No obstante, el rango
gue mas comunmente se maneja es de 4 por mil a 12 por mil nacidos vivos (6,8).
Se estima que esta tasa es mayor al considerar los nacidos muertos (4), dado que
algunos de ellos fallecen a causa de la malformacion cardiaca. Las cifras varian
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Tesis de Magister en Salud Publica.

16



UNIVERSIDAD DE CHILE

Escuela de Salud Publica
principalmente debido a diferencias metodoldgicas y segun los tipos de

cardiopatias que se incluyen en los registros (4,6).

A nivel del continente sudamericano, se estima que las cifras de incidencia de
cardiopatias congénitas son similares a las de Norteamérica y Europa, y estas
cifras a la cifra mundial, siendo ésta de 8 por mil nacidos vivos aproximadamente

(4). Esto es equivalente a 0,8% de ellos (8).

Al igual que a nivel de Sudamérica, en Chile existen escasos estudios de
incidencia y prevalencia de cardiopatias congénitas. No obstante, las cifras de
estos coinciden con las recién mencionadas para el resto del mundo, las cuales
estiman que la incidencia es entre 6 por mil y 10 por mil nacidos vivos (6). Un

especialista en el tema sefiala que:

“Existe gran diversidad en la incidencia y esto es debido, nuevamente, a cudles tipos de
defectos son incluidos (algunos estudios excluyen cardiopatias simples que no tienen
repercusion en el corazén, por ejemplo), pero lo mas clasico es hablar entre 6 por mil a 10

por mil recién nacidos vivos (1% aprox.)’®.

Y si se considera que en Chile nacen 246.000 nifios aproximadamente cada afio,
los casos esperados serian de 1.968, correspondiente al 0,8% (cifra que
concuerda con la incidencia de 0,8% a nivel mundial)., de ellos el 65% requiere

cirugia en algin momento de su evolucién, es decir, alrededor de 1.279 nifios (6).

3 Entrevista a Dr. Fernando Baraona Reyes, Cardidlogo de la Pontificia Universidad Catdlica.
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En un estudio retrospectivo realizado en la ciudad de Concepcion entre 1997 y
2001 del sistema ECLAMC* de la Unidad de Neonatologia de la Clinica Sanatorio
Aleman durante 5 afios (2), se midié la incidencia de recién nacidos con
malformaciones congénitas y especificamente con cardiopatias congénitas.
Durante este periodo, hubo 5.757 recién nacidos que ingresaron a la seccion de
Neonatologia de dicha Clinica. De éstos, 141 fueron portadores de anomalias
congénitas (2,4%), 49 de ellos del corazén fetal (0,85 por mil). Estas
correspondieron a 34,7% del total de anomalias congénitas diagnosticadas al
nacer. Del total de 49 CC, 19 de ellos tienen una cardiopatia compleja, lo que
corresponde al 38,7% del total de malformaciones cardiacas, correspondiendo a

una incidencia de 3 por mil (2).

Se estima que la prevalencia de adultos con cardiopatias congénitas ha ido en
aumento (5), asi como también se ha observado una leve tendencia al aumento de
la incidencia en cardiopatias congénitas, principalmente en las mas leves,
manteniéndose sin variaciones aquellas mas severas (7). En adultos la

prevalencia se estima en 0,3%, por lo que en Chile existirian 50.000 adultos CC®.

Dado este contexto, sumado a la complejidad de esta patologia congénita, la cual

puede afectar la sobrevida de los recién nacidos si no es abordada

4Estudio Colaborativo Latinoamericano de Malformaciones Congénitas. Es un programa de investigacion
clinica y epidemiolégica de las anomalias del desarrollo que opera con nacimientos hospitalarios en paises
latinoamericanos.

5 Entrevista a Dr. Fernando Baraona Reyes, Cardiélogo de la Pontificia Universidad Catdlica.
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oportunamente, este problema de salud se inserta dentro de las Garantias
Explicitas de Salud del Ministerio de Salud que forman parte del Régimen AUGE,
en su primer periodo (2005-2006) como “cardiopatias congénitas operables en
menores de 15 anos” (9). No obstante, aun permanece sin garantia el grupo de
individuos portadores de alguna de estas cardiopatias que son mayores de 15

afos.

Los estudios de incidencia y prevalencia de cardiopatias congénitas, concuerdan
que esta malformacion no se asocia a etnia, nivel socioeconémico, o0 a
determinados territorios geogréficos (6). En este sentido, no existe una etiologia
clara de la patologia, y por tanto no es posible la prevencion. Por ello “la Gnica

manera de mejorar su prondstico es el diagndéstico y tratamiento precoz” (6).

De aqui se deriva su importancia como problema de salud publica. Considerando
gue en varios paises del continente latinoamericano la tasa de mortalidad infantil
es aun elevada (lo cual se revisa en la siguiente seccion) y que parte importante
de la poblacion se atiende en el sistema publico de salud (en paises como Chile
donde el sistema de atencidn es mixto), la cardiopatia congénita se torna un tema
prioritario, debido principalmente a sus consecuencias en la mortalidad de
menores de un afio, cuyas causas siguen la tendencia de la transicion
epidemioldgica: las enfermedades transmisibles y de desnutricion dejan paso a las
cronicas, malnutricidn, y defectos congénitos, entre otras (10).

Experiencias de vida de jovenesy adultos con cardiopatias congénitas: una aproximacion cualitativa.
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ii) Evolucion de la sobrevida en cardiopatas congénitos

Conociendo la cifra estimada de incidencia de cardiopatias congénitas, cabe
preguntarse acerca de la sobrevida o tasa de mortalidad que ha tenido esta

malformacion a lo largo de las ultimas décadas.

Para tener un panorama mas completo de este fenbmeno, a continuacion se hace
una breve resefia de la evolucion de la natalidad y la tasa de mortalidad infantil en
Chile en las ultimas décadas, junto a una comparacion de esta tasa con la de otros

paises de América Latina.

El grafico 1 muestra la evolucion del total de nacidos vivos (corregidos) desde el
afio 1960 hasta el afio 2008 en Chile. Es interesante notar que esta cifra no ha
tenido una tendencia lineal a lo largo de estos. El afio 1963 alcanza un maximo de
309.908 nacidos vivos, y el minimo se genera en 1978 con 236.780 (11), frente a
lo cual se puede especular que los respectivos cambios han sido respuestas a
contextos sociopoliticos y econdmicos frente a los cuales se ha visto enfrentado el
pais. Como fuese, es importante tener estas oscilaciones en mente al momento de
revisar las tasas de mortalidad infantil por anomalias congénitas. (Para mayor

detalle de cifras sobre el total de nacidos vivos por afo, ver anexo 2).
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Grafico 1: Total de Nacidos Vivos entre 1960 y 2008, en Chile.
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Fuente: Elaboracion propia, en base a Anuario de Estadisticas Vitales 2011, DEIS, MINSAL. 2013.

La tasa de mortalidad infantil ha tenido un descenso sostenido desde el afio 1970
a la fecha. Tal como muestran los graficos 2 y 3, en el afio 70 ésta era de mas de
80 por mil nacidos vivos. Esta se reduce sostenidamente hasta mediados de los
afos 80, siendo el afio 85 cercana a 20 por mil nacidos vivos. Desde entonces, no
ha dejado de disminuir, no obstante, su diferencial interanual es cada vez menor
ya que mientras mas baja es una tasa, mas dificil resulta su disminucion,
fendbmeno que se aprecia mayormente en el grafico 3 que muestra las cifras desde
el afio 1990 a 2009. Aun asi, el afio 90 es de 7,5 por mil nacidos vivos y en 2009
alcanza la baja cifra de 2,5 por mil nacidos vivos (Para mayor detalle de cifras

sobre la tasa de mortalidad infantil entre 1990 y 2009 en Chile, ver anexo 3).
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Gréfico 2: Evolucién de la Tasa de Mortalidad infantil en Chile, 1970-1990.
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Gréfico 3: Evoluciéon de la Tasa de Mortalidad infantil en Chile, 1990-2009.
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Fuente: Elaboracién propia, en base a Anuario de Estadisticas Vitales 2011, DEIS, MINSAL. 2013.
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Al comparar la tasa de mortalidad infantil de Chile con otros paises de América
Latina, como se muestra en el grafico 4, se aprecia que la tasa nacional fue la
segunda mas baja del continente en el afio 2005, precedido solo de Costa Rica.
En el mismo grupo, pero con tasas mas altas, se encuentran paises como Cuba,
Uruguay, México y Panama. Todos estos estan bajo la tasa promedio de
mortalidad infantil de América Latina (29 por mil nacidos vivos). En el grupo de

mas altas tasas de mortalidad infantil se encuentran Haiti y Bolivia (1).

Gréfico 4: Evolucién de la Tasa de Mortalidad infantil en paises de América Latina,
1950-2005.

250

200 ™~

150

100

Tasas por 1 000

50

0 1 I I 1 1 1 I 1 I 1 1
1950- 1955- 1960- 1965- 1970- 1975- 1980- 1985- 1990- 1995- 2000-
1955 1960 1965 1970 1975 1980 1985 1890 1995 2000 2005

—— Haiti Brasil —#— Uruguay —+—Costa Rica
—— Guatemala Meéxico —e— Chile

Fuente: CEPAL, Observatorio Demografico n°4.
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Ahora bien, conociendo la tasa de mortalidad infantil y su evolucion desde mitad
del siglo XX, cabe preguntarse qué lugar ocupan las anomalias congénitas como
causa de la mortalidad infantil, sabiendo que estas anomalias son

fundamentalmente cardiopatias.

Aqui es importante mencionar que los registros son escasos aunque Ssu
especificacion ha ido mejorando. En primera instancia, se consideré que el dato
mas relevante para este marco tedrico era el de sobrevida por cardiopatias
congénitas, o0 numero de cirugias exitosas por cardiopatias congénitas. No
obstante, no fue posible encontrar esta informacion. Los archivos del DEIS del
Ministerio de Salud solo registran causas de mortalidad infantil desde el afio 1965
y por rangos etarios, lo que permitié aproximarse a la cifra de mortalidad por

cardiopatias congénitas (11).

Aun asi, la comparacion de muertes por anomalias congénitas considerando el
periodo completo desde el afio 1965 hasta la actualidad, no es posible. Esto se
debe a que los registros de causas y, por ende, las codificaciones de las
enfermedades, han ido evolucionando, y especificandose, por tanto, las causas

registradas en 1965 no son las mismas que las registradas actualmente.

En la década del 60 solo se denominan “malformaciones congénitas”, sin cédigo
asociado. En la década del 70 ya se especifica por “anomalias congénitas del
corazén”, y las numeraciones de los codigos toman las letras A, de Al a A137,
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AN1 a AN150, y AE1 a AE150. Las “anomalias congénitas del corazén” se le
asocia el codigo A127, y “otras anomalias congénitas del aparato circulatorio”
tienen el cédigo A128. Para el presente célculo, se considera la cifra asociada a
A127. Luego, desde el afio 1983, las codificaciones van del nimero 1 al 989, sin
letra antepuesta. Asi, las “anomalias del bulbo arterioso y del cierre septal
intracardiaco” corresponden al codigo 745, “otras anomalias congénitas del
corazén” son el cédigo 746, y “otras anomalias congénitas del aparato circulatorio”
toman el nimero 747. Se aprecia que la primera es mas especifica que la A127,
sin embargo, no se precisan mas anomalias congénitas del corazon, solo “otras”.

Por tanto, las tres clasificaciones son consideradas en el calculo (11).

Por dltimo, en el afio 1998 comienza a codificarse con la actual clasificacion
correspondiente a la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE 10)°,
donde los codigos son A-W, cada una de las letras es un tipo de patologia y la
especificacion es dada por una cifra que le prosigue. Asi, el grupo Q (que va de
Q00 a Q99) corresponde a “Malformaciones congénitas, deformidades vy
anomalias cromosdmicas”, y Q20 a Q24 son “malformaciones congénitas del
corazon” y Q25 a Q28 son “otras malformaciones congénitas del aparato
circulatorio”. En el afio 1997 solo se tiene registro de estas dos condiciones de
manera conjunta, sin diferenciar a las malformaciones congénitas del corazén, lo

cual si existe en los registros desde el afio 1998 en adelante (11). Aun asi, en los

6 La OMS desarrolla la primera versidn del CIE 10 en 1992, y la actualiza cada 3 afios. Desde el afio 1998 se
clasifica segun grado de complejidad de cardiopatias congénitas.
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calculos son considerados ambos rangos, dado que todas sus especificaciones de

patologias dicen relacion con el corazon.

Entonces, estos ultimos son los datos mas fidedignos de mortalidad por
malformaciones congénitas del corazon. Por cierto, esta resulta ser una de las

causas mas numerosas de defunciones en menores de un afno.

La tabla 1 y el grafico 4 muestran la evolucibn de mortalidad por anomalias
congénitas y malformaciones del aparato circulatorio, desde el afio 1965. Para

mayor detalle, ver anexo 4.
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Tabla 1: Porcentaje de Muertes por Nacidos Vivos, por causas cardiacas u
respiratorias congénitas, en menores de 1 afio, desde 1965, en Chile.

Porcentaje Muertes <1 afio Codificaciones
por Anomalias Congénitas

correspondientes al afio de

del Corazéon del total de publicacion, y utilizadas para el

Nacidos Vivos.
0,1538

0,1294
0,1305
0,1725
0,1416
0,1480
0,1242
0,1029
0,1155
0,1031
0,0817
0,0841
0,0918
0,0871
0,0928
0,0934
0,0797
0,0888
0,0774

0,0896

calculo.
Malformaciones congénitas

A127y A128
A127y A128
A127 y A128
745, 746 'y 747
745, 746y 747
745, 746y 747
745, 746y 747
745, 746 'y 747
Q20aQ28
Q20aQ28
Q20aQ28
Q20aQ28
Q20aQ28
Q20aQ28
Q20aQ28
Q20aQ28
Q20aQ28
Q20aQ28

Q20 a Q28

Fuente: Elaboracion propia, en base a Archivos histdricos DEIS, MINSAL. 2013.
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(*): Anomalias Congénitas del Coraz6n
(**): 745 = anomalias del bulbo arterioso y del cierre septal intracardiaco, 746 = otras anomalias congénitas
del corazén, y 747 = otras anomalias congénitas del aparato circulatorio
(***): Q20 a Q24 = malformaciones congénitas del corazén, Q25 a Q28 = malformaciones congénitas del 28

aparato circulatorio. Nota: las cifras correspondientes a Q25 a Q28 entre 2009 y 2011 son de 38, 47y 37

respectivamente.

Gréfico 4: Porcentaje de Muertes por Nacidos Vivos, por causas cardiacas u
respiratorias congénitas, en menores de 1 afio, desde 1965, en Chile.
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Fuente: Elaboracidn propia, en base a Archivos Histéricos DEIS, MINSAL. 2013.

A pesar de las diferencias en la forma de registro durante las ultimas décadas, los
datos recopilados y sistematizados para esta tesis son inéditos y aportan al
conocimiento de la evolucién del escenario epidemiolégico de las cardiopatias

congénitas en los ultimos 45 afos en el pais.
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Los datos muestran que ha habido una importante merma en la mortalidad por
anomalias cardiacas congénitas, lo cual se acompafia de un avance en la
especificacion de esta causa, que implica un mayor conocimiento y mayor

deteccion de esta patologia.

A pesar de la disminucién de la mortalidad por estas causas, es importante notar
que, segun un estudio realizado por los Departamentos de Obstetricia y
Ginecologia de la Pontificia Universidad Catodlica y la Universidad de Chile sobre el
diagnéstico prenatal de cardiopatias congénitas en la mejora del prondstico
neonatal (12), se constata que el progreso de la ultrasonografia fetal que permite
diagnosticar las cardiopatias en etapa prenatal, no demuestran una mejoria en la
sobrevida neonatal, salvo en cardiopatias congénitas ductus dependientes, tales
como transposicion de las grandes arterias, hipoplasia del corazon izquierdo y
coartacion de la aorta, donde el diagnéstico prenatal si ha demostrado una mayor
sobrevida. El diagndstico prenatal ha permitido principalmente la atencion y
derivacién oportuna y planificada del parto en un centro terciario, con la
infraestructura y personal apropiado para atender este tipo de pacientes, lo que
mejora las posibilidades de sobrevida a pacientes con anomalias cardiacas

congénitas.

En resumen, actualmente las malformaciones congénitas del corazén son unas de
las mayores causas de mortalidad en menores de un afio, y una de las
malformaciones mas frecuentes. A su vez, la identificacion de la especificacion de
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anomalias cardiacas congénitas ha aumentado, junto con su deteccion prenatal,
gracias al avance de la ultrasonografia fetal. En paralelo a ello, la incidencia ha
aumentado levemente, y no responde a factores de riesgo determinados, pero la
sobrevida también ha aumentado. Sin embargo, esta mejora no se ha debido en
todos los casos al diagnoéstico prenatal ya que éste solo ha incidido en
cardiopatias ductus dependientes, que forman parte de algunas severas y
moderadas. Queda, entonces camino por recorrer, en cuanto a la incidencia de

anomalias cardiacas congénitas en Chile, y a sus causas.

2. Sistema de atencion de cardidopatas congénitos

Hablar de cardiopatias congénitas implica hablar de atencion pediatrica de salud.
No obstante, estos pacientes crecen, y su necesidad de atencién va mas alla de la
gue entrega la pediatria. Dados los avances tecnolégicos, el grupo de adultos CC
ha aumentado, y destacan aquellos con malformaciones severas (13), cuyas
necesidades de atencion se complejizan y se entrelazan con las necesidades que
envuelve el desarrollo del ciclo vital, lo que se acompafia de diversas dudas y
expectativas por parte de los pacientes. Por tanto, actualmente, el sistema de
atencion cardiologico debe hacerse cargo de la transicién de sus pacientes desde
la atencién pediatrica a la atencién de adultos (14), teniendo siempre en cuenta su

condicion de cardiopatas.
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Antes de revisar el proceso de transicion, es importante conocer como los CC
adultos utilizan los sistemas de atencion, y en relacion a la poblacion no
cardidpata; cuales son las brechas y desafios que conlleva esta transicion, y
considerar las necesidades y expectativas que los mismos pacientes manifiestan
con respecto a su atencion de salud. Existen diversos estudios en Norteamérica y
en paises europeos como Alemania y Holanda, que abordan tematicas sobre la
utilizacidon del sistema de atencion y los desafios de la transicién, pero solo uno,
realizado en Canada, indaga cualitativamente en las necesidades y expectativas
de los CC sobre el sistema de atencion, todos los cuales se revisan a

continuacion.

i) Utilizacion del sistema de salud por parte de cardiopatas congénitos

Un estudio llevado a cabo en Canadéa por la Heart and Stroke Foundation el afio
2006, investiga el nivel de utilizacion del sistema de salud en adultos CC,
preguntandose cuénto lo utilizan los CC vy el nivel de hospitalizacion en relacién al
resto de la poblacion, para determinar si la severidad de la cardiopatia se
relaciona con el nivel de utilizacion del sistema. El estudio concluye que, entre
1996 y 2000, la tasa de utilizaciébn de servicios médicos, especificamente en
hospitalizaciones, es mayor en cardiépatas que en el resto de la poblacion, y
mayor aun en individuos con cardiopatias congénitas severas (354

hospitalizaciones cada mil personas en cardiopatias severas, 208
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hospitalizaciones cada mil personas en otras cardiopatias, y 103 hospitalizaciones

cada mil 1000 personas en el resto de la poblacion de Quebec) (15).

Adicionalmente, otro estudio en la misma ciudad de Quebec que tiene como base
de datos a CC nacidos en 1983, revela que la visita a cardiologia disminuye con la
edad, desde el nacimiento hasta los 18 afios. De los 643 CC estudiados, a los 18
afos, 87% de ellos mantiene visita en la atencién primaria, 93% tiene algun
contacto con el sistema de salud, mientras que solo 39% de ellos mantiene visita
al cardidlogo. La edad promedio en que se abandonan las visitas al especialista es

a los 15 afos (13).

Sumado a ello, el estudio sefiala que la disminucion de visitas a cardiologia en el
tiempo, se relaciona también con la severidad de la cardiopatia. De los individuos
con malformaciones simples, solo el 30% mantiene visita regular al cardiélogo a
los 18 afios, mientras que los individuos con malformaciones mas severas fluctdan

entre el 73% y el 100% en el caso de corazones univentriculares (13).

Otros estudios destacan la importancia del cuidado de nifios con cardiopatias
congénitas como factor vital para el estado de salud en su etapa adulta, poniendo
el foco en la atencion primaria. Se destaca la importancia de las visitas mas
regulares al médico, con el fin de vigilar su estado y prevenir posibles

enfermedades, como algunas infecciosas (16).
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Sin embargo, tal como se mencioné mas arriba, es importante cuestionar la
posible extrapolacion de estos resultados a la realidad chilena. No existen estudios
al respecto en Chile, lo cual abre una brecha a explorar al momento de abordar
cualitativamente a este grupo de jovenes CC. Por tanto, aunque los resultados de
los estudios recién revisados, otorgan un panorama acerca de la utilizacion del
sistema por parte de CC, no necesariamente la poblaciéon estudiada tiene

caracteristicas similares a la chilena.

ii) Desafios del sistema de salud en la atencion a cardiopatas congénitos

Como se veia en la seccion anterior, el estado de salud de los pacientes
cardi6patas a lo largo de su curso de vida dependera, en importante medida, de
gue su atencion de salud sea acorde a su etapa de vida y a sus necesidades. En
este sentido, el sistema de salud debe prestar especial atencion a la transicién de
estos pacientes del sistema pediatrico al adulto’. Segun la Academia Americana
de Pediatria, “el objetivo de la transicion en el cuidado de adultos jévenes con
necesidades especiales de salud, es maximizar de por vida el funcionamiento y

potencial, a través de la provision de atencion de alta calidad, desarrollando

7 Segun la American Heart Association, citando a Merriam-Webster Dictionary, la transicién se entiende, en
términos genéricos, como “un movimiento, desarrollo, o evolucién, de una forma, estilo o estado, a otro”(17).
El traslado refiere al punto real en el tiempo, en donde la responsabilidad por el cuidado del paciente es
“expulsada” hacia el sistema adulto (pag. 1455 en (17)).
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servicios de salud apropiados, que continten ininterrumpidamente los cambios del

individuo desde la adolescencia hacia la adultez” (pag. 1455 en (17)).

No obstante, la transicion se relaciona no solo con la oferta de servicios por parte
del sistema de salud, sino también con la transicion vivida por parte de los padres
y la familia de los pacientes, en el sentido de entregar mayor autonomia al mismo
hijo cardidpata con respecto al cuidado propio de su condicién de salud. Dado el
diagnéstico relativo a una enfermedad cronica que han debido enfrentar los padres
con respecto a la cardiopatia de sus hijos, esto provoca una importante inversion
de energia en el cuidado de éstos, adoptando a menudo una postura de
sobreproteccion (17). En este sentido, la dificultad de la transicion se vive tanto en
los jovenes cardiopatas como en sus padres: en el caso de los jovenes, estan
acostumbrados a que sus padres asuman el rol activo del cuidado de su salud;
los padres, por su lado, deben lidiar entre el sentimiento y necesidad de
sobreproteccion, y entre la importante energia que han invertido en este proceso

(17).

Asi, diversos estudios que han abordado e indagado la experiencia de los padres
con respecto a hijos con cardiopatias congénitas que han sido sometidos a
cirugias, u otras enfermedades cronicas, revelan los sintomas ambivalentes de
ansiedad, angustia, dolor, incertidumbre, miedo, y a la vez esperanza, resiliencia,
pragmatismo y crecimiento referente a sus hijos CC (18-21). Incluso, un estudio
realizado el afio 2012 por cardiélogos pediatras de Estados Unidos y Canada,

Experiencias de vida de jovenesy adultos con cardiopatias congénitas: una aproximacion cualitativa.
Tesis de Magister en Salud Publica.

34



UNIVERSIDAD DE CHILE

Escuela de Salud Publica

sostiene que la mayor barrera para acceder a la atencién de adultos de
cardidpatas congénitos, es el lazo emocional que existe con el cardidlogo pediatra
por parte de los pacientes mismos y de sus padres. “El lazo clinico hacia el
paciente/familia es indicado como una barrera en el 70% de los cardiélogos
pediatras, y es mas comunmente asociado con una institucion a la cual los

pacientes y sus familias se encuentran afiliados” (pag. 2415 en (22)).

Asimismo, un estudio publicado en el Journal of the American College of
Cardiologists, por la Alliance for Adult Research in Congenital Cardiology, acerca
de las brechas en atencion de adultos con cardiopatias congénitas, destaca que
las brechas de atencién se originan principalmente a los 19 afios de los pacientes,
en promedio, edad en la que estd contemplada la transicion al sistema adulto,
dejando asi cardiopatas ya adultos sin atencién debidamente orientada a sus
necesidades como CC. La mayoria de los encuestados tiene educacion superior, y
posee conocimiento acerca de su cardiopatia. Esta brecha tiene mayor
prevalencia en cardidpatas con cardiopatias leves o moderadas, y se asocia a la

ubicacién del establecimiento mas que a género, etnia o nivel educacional (23).

Es importante reforzar la importancia de las visitas constantes al cardiélogo, para
aquellos CC con malformaciones severas. Para ello, resulta fundamental que la
atencion cardioldgica integre los cambios que implica la transicion de la atencion
pediatrica a la atencion adulta en el area de cardiologia, y las diversas areas que
implican la salud en el adulto, considerando su condicion de cardiopata (13-17).
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En otro sentido, la transicién de la pediatria a la adultez dice relacion con los
temas de salud en el adolescente y el joven. Por tanto, conlleva a hablar de la
salud sexual y la maternidad en adultos con cardiopatias congénitas,
considerando que estos topicos se comportan como variables determinantes de la

calidad de vida (24-26).

En cuanto a sexualidad en adultos CC, un estudio de caso-control realizado en
Amsterdam, Holanda, el afio 2010 (24), indaga acerca de comportamientos
sexuales y relacionales, satisfaccion y funcionamiento, y evalla la relacién entre
pardmetros sexuales y calidad de vida, comparado a un grupo control. Los CC
perciben sus relaciones mas satisfactorias que el grupo control; la satisfaccion
sexual es percibida de manera igual en ambos grupos, aunque la autoestima fisica
es menor en el grupo de estudio; y en cuanto a funcionamiento de los érganos

sexuales, no se aprecian diferencias entre ambos grupos.

Ahora bien, si se observan estudios por género, en cuanto a salud sexual y
reproductiva de mujeres con cardiopatias congénitas, existe un estudio de cohorte
realizado en Berlin, Alemania, el afio 2009 (26) que sefiala que los diferentes
periodos biopsicosociales de la mujer tales como la menarquia, la sexualidad, la
maternidad, y la menopausia, estan relacionados con el sistema cardiovascular.
Por ejemplo, 9% de la cohorte sostiene que aprecia alteraciones de su defecto

cardiaco durante la relacion sexual, 29% ha buscado consejos médicos para los
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malestares de la menstruacion. La mayoria de ellas posee un defecto cardidépata

severo, y un defecto cianético (26).

Sin embargo, también es importante notar el riesgo de que los hijos nazcan con
alguna cardiopatia congénita, proviniendo de padres con alguna de ellas, tanto en
hombres que quieren ser padres como en mujeres que quieren ser madres. Si
bien las causas de las cardiopatias congénitas aun son desconocidas, tienden a
reproducirse en nucleos familiares. Los datos indican que el riesgo de los recién
nacidos de padecer una cardiopatia congénita en caso que la madre tenga una, es
de 5% a 6%, y en caso de que el padre tenga una, el riesgo es de 2% a 3%. En
individuos normales, el riesgo de que los recién nacidos contraigan una
cardiopatia congénita es entre 0,8% y 1,2%, tal como se sefialé al principio de
este documento, segun las cifras de incidencia. Aunque se sabe que muchas
cardiopatias congénitas son esporadicas, entre 3% y 5% de ellas estan asociadas
a factores genéticos (8). Asi, estos son datos que deben considerarse en la

atencién de CC que pasan al sistema adulto.

Es importante notar también que antafio, la mayoria de los defectos congénitos
severos desencadenaban en importante discapacidad o muerte infantil y los
adultos sobrevivientes eran excepcionales, todo lo cual ha mejorado gracias al
avance en la sobrevida y la calidad de vida de estos pacientes en las dltimas
cuatro décadas que ha sido exponencial, por lo que actualmente las mujeres
jovenes esperan alcanzar la edad reproductiva. Pero asimismo, las cardiopatias
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congénitas de la madre son actualmente la mayor causa de morbilidad y

mortalidad materna en el mundo (8).

Otro estudio, de tipo transversal, sobre la salud sexual de hombres, realizado en
Alemania (25), revela que en hombres con cardiopatias congénitas entre 18 y 54
afios (media de 23 afios), existe una fuerte asociacion entre la salud sexual y el
bienestar subjetivo debido principalmente a temores y estrés. Algunos de estos
temores dicen relacion con disnea, arritmia o dolor de pecho. Una muy pequefia
proporcion de los encuestados revela problemas sexuales reales tales como

disfuncion eréctil (25).

En suma, los estudios revisados revelan que los CC utilizan més el sistema de
atencién en hospitalizaciones que la poblacion general. A nivel de visitas al
cardidlogo, éstas disminuyen con la edad, y a los 15 afios se produce el promedio
en desercion, la cual se ve acentuada si se trata de individuos con malformaciones
leves. El principal desafio de revertir la situacion de desercion, es que la atencién
de salud a este tipo de pacientes debe hacerse cargo de la transicion médica que
experimentan los CC, al pasar de un sistema de atencion pediatrico a uno adulto,
considerando sus necesidades, inquietudes y expectativas, que dicen relacién
principalmente con su salud sexual y reproductiva. También se debe considerar a
los padres de los CC, a quienes, por la experiencia de tener hijos con
enfermedades vitales, el proceso de transito de la pediatria al sistema adulto les
resulta mas dificultoso que a padres de hijos sin anomalias congénitas.
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iii)  Necesidades y expectativas sobre el sistema por parte de los pacientes

Como se mencion6 mas arriba, es importante indagar en la opinibn y la
preferencia de los mismos pacientes en torno a la oferta de servicios por parte del
sistema, abarcando no solo la atencion de su cardiopatia sino también los
aspectos psicosociales que esta conlleva. Sus diversas necesidades vy
expectativas derivan de su experiencia de vida, por lo que es relevante conocer en
qué areas sienten y han sentido la carencia del sistema, y en cuales han sentido

las fortalezas.

El sistema de atencién a CC adultos debiese abarcar mas que su cardiopatia, en
edad adulta, ya que existe evidencia acerca de los desafios a los cuales deben
enfrentarse en su desarrollo y crecimiento estos pacientes, lo cual es resultado de
crecer con una serie de condiciones médicas impredecibles. Y estas dicen relacion
con la imagen fisica que tienen de si mismos y con su capacidad fisica, por un
lado. Por otro lado, apunta a dificultades sociales y emocionales como trastornos
del &nimo (incertidumbre y ansiedad), incertidumbre respecto a la expectativa de
vida y a la vida sexual y la maternidad, de personalidad en cuanto a busqueda de
su identidad, balance de independencia frente a la sobreproteccién de la familia, y
dilemas de vida en cuanto a busqueda de sentido de la vida, de sentirse diferentes
a los otros y a pesar de ello sentirse aceptados e integrados, entre otros (27). A su
vez, se aprecian conflictos en el &mbito educacional como dificultades cognitivas.

Més adelante se ahonda mas en este tema.
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El Unico estudio cualitativo publicado que indaga en esta tematica fue realizado
en Toronto, Canada, el afio 2011 (27) e investiga los tipos de servicios
psicosociales que adultos CC consideran de mayor utilidad y/o prefieren, y la
mejor manera en que estos deben ser entregados de acuerdo a la perspectiva de
los propios pacientes. Mas especificamente, se exploran tres ambitos: a) qué tipos
de servicios les gustaria, b) como les gustaria recibirlos y c¢) por qué desean esos
servicios. Para conocer las respuestas, se realizaron tres grupos focales de
cardiépatas congénitos adultos, entre 18 y 67 afios de edad, formando un total de
14 participantes. La metodologia del grupo focal fue elegida para enfatizar la
interaccidn entre los participantes y el intercambio de ideas. Para complementar la
informacion, el estudio optd por recoger los intereses y preferencias de los
participantes por tratamientos psicolégicos quienes completaron una encuesta al

final de cada grupo focal (27).

Los resultados de los grupos focales mostraron que los tipos de servicios
preferidos son la consejeria, entendiéndolo como la necesidad de conversar sobre
diversas dificultades y desafios de crecer con una cardiopatia congénita en el
sentido psicosocial; contactar a otros adultos CC para compartir experiencias; y

psicoeducacion, y las carencias que tienen respecto de ello.

La motivacion de estos pacientes por estos servicios son las dificultades
interpersonales, el sentimiento de aislamiento, de sentirse diferentes, y de
incomprension por parte de sus pares, todo lo cual los lleva a preferir no hablar de
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su enfermedad. También la percepcion de si mismos sobre su cuerpo, el hecho de
vivir con una enfermedad croénica, el tolerar la incertidumbre de cuanto viviran, la
bdasqueda de apoyo y contencion, haber podido compartir tiempo atras las
experiencias con otros CC, y maximizar su potencial que puede verse alterado

principalmente por las propias percepciones acerca de si mismos.

Este estudio muestra un escenario psicosocial complejo en este tipo de pacientes,
referido a sus necesidades de atencidn, pero que se muestra también en otras
dimensiones. A continuacién se revisan diversos efectos psicosociales que
experimentan los CC, algunas experiencias de vida, y la interaccion que se

produce con su entorno a partir de esta condicion.

3. Consecuencias psicosociales y experiencias de vida de cardidopatas

congénitos

Si bien las patologias se originan por una disfuncion organica o por una
malformacion fisiologica, €stas adquieren uno u otro valor, una u otra connotacion,
segun la manera en que el entorno perciba y se relacione con cada patologia y
con el individuo portador de cada una de ellas. Siguiendo con la definicion que da
la OMS sobre la salud, aludiendo al completo estado de bienestar fisico,
emocional y social y no solo a la ausencia de enfermedades, es posible inferir que

el estado de bienestar dependera no solo del buen funcionamiento fisico, sino

Experiencias de vida de jovenesy adultos con cardiopatias congénitas: una aproximacion cualitativa.
Tesis de Magister en Salud Publica.

41



UNIVERSIDAD DE CHILE

Escuela de Salud Publica
también de la insercién del individuo en la sociedad y de la relaciébn que existe

entre el sujeto con una patologia vista como discapacidad y su entorno.

También resulta interesante indagar en la percepcién que el propio individuo tiene
de si mismo, derivada de su condicidn, cuales son sus particularidades y si su
percepcion se encuentra determinada o no por su malformacion. Y con ello,
observar la relacién que desde ahi establece con su entorno, o si es la percepcién
del entorno la que determina la percepcion de si mismo, y analizar como

interactlan estos dos elementos sociales.

Esta dltima seccién del marco tedrico se inicia con una breve resefia de la
enfermedad como un fendmeno social y, posteriormente se revisan diversos
escenarios psicosociales y experiencias de vida de CC. Los disefios de los
estudios que se han revisado sobre consecuencias psicosociales y experiencias
de vida, son variados. Algunos son estudios longitudinales de caso-control o de
cohorte, y otros transversales que miden a través de surveys calidad de vida en
diversos aspectos (tanto psicolégicos y sociales, como fisicos), diferenciando por
variables sociodemograficas como sexo, edad, nivel educacional, y también
complejidad de la cardiopatia. Otros utilizan metodologias cualitativas, a través de
entrevistas en profundidad y grupos focales, no solo al grupo de cardiopatas de
diversas edades (nifios, adolescentes y jovenes) sino también a sus padres y su

experiencia de vida respecto a la cardiopatia de sus hijos.
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Todos estos hallazgos respecto al contexto emocional que vivencian los CC,
respecto a si mismos y al entorno con el cual conviven, son relevantes en la
presente investigacion ya que actian como puntapié y motivacion principal para el
objetivo principal de esta tesis, es decir, para explorar y comprender las

experiencias de vida de CC.

i) La enfermedad como experiencia social

Diversos autores — principalmente sociologos y salubristas - han indagado acerca
de las perspectivas socioldgicas sobre la salud y la enfermedad, entendiendo esta
Gltima como una experiencia propia y por parte de aquellos que entran en contacto
con el enfermo. En este sentido, “la enfermedad tiene dimensiones personales y
también publicas: cuando caemos enfermos, no solo experimentamos dolor,
incomodidad, confusion, y otros desafios, sino que los demas también se ven
afectados. Quienes estan en estrecho contacto con nosotros pueden hacernos

llegar su solidaridad, sus cuidados y su apoyo” (pag. 438 en (28)).

El soci6logo Talcott Parsons en 1952 defendia la dimensién social e individual que
tiene la enfermedad, sosteniendo que los individuos no solo estan enfermos
individualmente sino que en esta experiencia deben aprender lo que la sociedad
espera de ellos cuando enferman, “y si no consiguen adaptarse a las normas de

comportamiento que acompafan a la enfermedad, pueden quedar estigmatizadas

Experiencias de vida de jovenesy adultos con cardiopatias congénitas: una aproximacion cualitativa.
Tesis de Magister en Salud Publica.



UNIVERSIDAD DE CHILE

Escuela de Salud Publica

como portadoras de una conducta desviada” (pag. 436 en (28)). Frente a esto,
Parsons, como tedrico funcionalista, propone el rol del enfermo, sosteniendo que
una alteracion producida por la enfermedad de uno de los individuos de la
sociedad, puede producir una disfuncion en el funcionamiento fluido vy

consensuado de esta sociedad (28).

Este concepto también tiene implicancias en el sistema de atencion sanitaria.
Bryan Turner, en 1995, sostiene que en la mayor parte de las sociedades existe
un rol del enfermo — normas aprendidas que promueven determinados tipos de
conducta en relacion con el control de la enfermedad -, pero que dicho rol varia de
unas a otras (pag. 438, Turner en (28)). En algunas sociedades se da un rol mas
individualizado del enfermo, y por tanto el rol que adquiere la familia es menos
cercano. Cuando el rol es mayormente comunitario, el paciente permanece mas
tiempo en el hospital y los tiempos y espacios de la familia son de mayor

relevancia (28).

La sociologia de la salud y la enfermedad también pone de relieve a la
enfermedad como experiencia. La teoria de la interaccion simbdlica — distinta a la
funcionalista — le interesa comprender el mundo social y el significado que las
personas le atribuyen y, en este sentido, como es la experiencia de la enfermedad,
cual es su reaccion frente a la noticia de una enfermedad, como el enfermo logra
lidiar, o no, con el entorno y sus expectativas, etc. Y al mismo tiempo, la
enfermedad puede poner en tela de juicio la propia percepcion de si mismo y
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producir transformaciones en ella, las que se desarrollan a través de las
reacciones del entorno, o por algunas percibidas o imaginadas por el enfermo

(28).

Los autores Barona y Alvarez (29) destacan a la salud y enfermedad como un
proceso social, y éste como un proceso inserto en otras estructuras sociales.
Plantean que la salud siempre ha sido percibida como un objeto de estudio
aislado, compuesto solamente por factores bioldgicos, restringiéndose asi al
campo de la medicina tradicional. Pero el aporte, en el dltimo tiempo, de otras
disciplinas tales como la antropologia, la sociologia, la psicologia, la economia,
dan cuenta de las relaciones sociales que intervienen en los determinantes y
causales de la salud, dando entonces el caracter de social a la salud y a la

enfermedad (29).

Desde esta perspectiva, los diversos sistemas de la sociedad actual y moderna
tales como la economia, el trabajo, los procesos de produccién, son procesos
sociales ya que se dan en interaccién con otros, en el sentido de una sociedad
organicista, organizada en funciones. Y considerando que la salud ya no es un
estado aislado de los causantes sociales del exterior, ésta esta inserta dentro de
los otros procesos sociales. Y a su vez, la salud también se considera un proceso
salud-enfermedad, continuo, dinamico, que es influenciado por estos otros
procesos que forman parte de los determinantes sociales de la salud (29),
concepto que ha sido rescatado desde el propio campo de la salud para explicar la
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determinacion social de ésta. En este sentido, se produce un simil entre el proceso

de salud-enfermedad y los otros procesos sociales, dadas las relaciones con los

factores del entorno.

En esta misma linea, la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la

Discapacidad y de la Salud (CIF) de la OMS y la OPS el 2001 (30), plantea un

modelo tedrico de la discapacidad, vista ésta como una condicidon que es dindmica

y es resultado de la interaccién con su entorno, tal como lo muestra el esquema 1:

Esquema 1: Interacciones entre los componentes de la CIF.

Condicion de Salud
(Enfermedad)

N

Funcién/Estructura

(Deficiencia)
/

Actividad
(Limitacidon)

Participacion

(Restriccion)

N

4

Factores
Personales

Factores
Ambientales

Fuente: CIF, OMS y OPS, 2001 (30).
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Segun el esquema, el funcionamiento de un individuo se entiende como una
relacion compleja o una interaccion entre la condicion de salud y los factores
contextuales. Estos factores son los que en el esquema se denominan factores
personales y factores ambientales. Estas interacciones son dinamicas Yy
bidireccionales, es decir se pueden modificar unas a otras, pero complejas ya que
no son predecibles. EI esquema pone en evidencia el papel que juegan los
factores contextuales en el proceso: estos factores interactian con la persona con
una condicién de salud y determinan el nivel y la extensién del funcionamiento de
esa persona. Los factores ambientales, a diferencia de los factores personales,
son extrinsecos a la persona (por ejemplo, las actitudes de la sociedad, las

caracteristicas arquitectonicas, el sistema legislativo) (30).

A partir de esta vision, la cardiopatia congénita puede ser vista como una
condicion asociada a una discapacidad, y en este sentido se determinaran
reciprocamente con las actividades que realice el individuo, y éstas a su vez con
sus deficiencias y restricciones. Asimismo, los factores personales y ambientales
incidiran en sus actividades, y éstas en su condicion. En otras palabras, la
experiencia de vida de ser portador de una cardiopatia no dependera solo de la
severidad fisiolégica de esta malformacién, sino de los factores personales y los
ambientales con los cuales interactie el CC, y como estos incidan en sus

actividades, funciones, y participacion.
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En esta misma linea, Giovanni Berlinguer realiza un analisis de la enfermedad
como diferencia, entendiendo ésta como una anormalidad o desviacion de la
norma. Sefala que existen normas biolégicas y normas sociales, y que éstas
Gltimas quedan sujetas a juicios valoricos y subjetivos. Las normas biolégicas
responden a patrones objetivos, tales como la presion arterial, el nivel de glucosa
en la sangre, entre muchos otros, donde existen rangos médicos acordados que
seflalan normalidad o anormalidad. Sin embargo, existen otros fendmenos que
son evaluados o juzgados como normales o anormales segun el oficio, la cultura,
las posibilidades terapéuticas, y desde alli, la sociedad transforma estas
evaluaciones en motivo de exclusiébn o condena, que son las normas sociales.
Entonces, hacer coincidir patologia con anormalidad es muchas veces arbitrario y
no objetivo. Si bien existe una normalidad y una anormalidad biolégica, mas alla
de ellas se desencadenan anormalidades sociales basadas en juicios, prejuicios y
evaluaciones por parte de la sociedad, que varia segun la época y el lugar (31). Lo
pernicioso de este proceso, recae en la exclusién y marginacion que se produce
hacia el individuo “enfermo”, “patolégico”, calificado de “anormal”’ por parte del
entorno (31) (como habitualmente ocurre con los trastornos o discapacidades
mentales, por ejemplo). Y este proceso puede ser incluso utilizado — de manera
cada vez mas acrecentada en nuestras sociedades modernas — conscientemente

y con un fin determinado, para multiplicar las barreras selectivas para la
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integracion principalmente laboral, en desmedro de esta Ultima, y manteniendo la

segregacion (31).

Este fenbmeno que analiza Berlinguer se asemeja al modelo tedrico actual de la
CIF con respecto a la discapacidad, donde se plantea que la enfermedad es una
minusvalia a partir de la vision que el entorno haga de ella, y por consiguiente, del
trato que reciba el individuo que la padece. Como bien ejemplifica el mismo autor,
este fendmeno se puede apreciar en la vida diaria: él mismo tiene una enfermedad
de la vista, la cual se corrige con el uso de anteojos, lo que le permite ser profesor.
Sin embargo, habria sido una discapacidad al querer ser piloto de avién, de lo cual
habria sido excluido. Asimismo, un individuo con una determinada patologia en su
movilidad fisica, es en mayor o menor medida una discapacidad, dependiendo de
cuan adecuado esté el ambiente fisico para su movilidad. Es decir, si la ciudad
posee ramplas de acceso, por ejemplo, para sillas de ruedas, su condicion deja de
ser una discapacidad, o al menos disminuye. O si a personas con patologias
mentales se les integra en trabajos donde sean capaces de desempefarse, su

discapacidad se anula.

La importancia de esto en el contexto de las cardiopatias congénitas, es que éstas
pueden ser vistas como discapacidad frente a los ojos de la sociedad. Esto puede
ser por prejuicio, como se menciond mas arriba, o también por ignorancia, como lo
sefala el mismo autor, asi como por una deliberada accion de exclusion. Como
fuese, y tal como se vera mas adelante en esta seccién, la cardiopatia ha hecho
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sentir una diferencia para estos individuos frente a sus pares, la cual afecta su

integracion para con ellos.

En suma, distintas perspectivas han desarrollado la vision de la enfermedad mas
gue solo como una alteracion bioldgica, también como una anormalidad social y
consiguiente marginacion por parte de la sociedad. Este fenémeno es importante
ya que la cardiopatia congénita puede producir el mismo efecto, y por tanto, los
individuos se ven afectados no solo en términos fisiol6gicos sino que también tiene

consecuencias psicosociales y en la experiencia de vida de los CC.

ii) Alteraciones psicosociales en cardiopatas congénitos

Estudios realizados en Suecia, Suiza, Alemania, Inglaterra, Bélgica, Holanda,
Portugal, Japdén, Corea, Turquia, Estados Unidos, y Chile, han encontrado
interesantes efectos y alteraciones psicolégicas, emocionales y sociales en
individuos CC, los cuales son mas acentuados en este grupo que en la poblacién
general (32-44)(45-48)(49-51). Por tanto, las cardiopatias congénitas son un
fenbmeno no solo en términos epidemiologicos y de atencion de salud, sino

también en términos psicologicos y sociales.

En general, los resultados revelan que la poblacion de CC obtiene resultados
perjudiciales en comparacion a la poblacion general, en relacion a la calidad de

vida (fisica y psicolégica) (24-26,28-33,35,36,39,42) y como la cardiopatia

Experiencias de vida de jovenesy adultos con cardiopatias congénitas: una aproximacion cualitativa.
Tesis de Magister en Salud Publica.

50



UNIVERSIDAD DE CHILE

Escuela de Salud Publica
determina la calidad de vida a lo largo del curso vital, los trastornos de animo

(24,27,37-40) y a la adaptacion psicosocial (41,43).

El concepto de calidad de vida es amplio y agrupa diversos aspectos de la vida de
un individuo, que dicen relacion con aspectos bioldgicos, psicoldgicos y sociales
de éste. En el caso de los CC y estudios de calidad de vida, interesa medir las
areas relacionadas con la capacidad fisica, aspectos relativos a los trastornos del
animo tales como ansiedad, depresiéon y sintomas soméaticos, asi como la
adaptacion al entorno y el apoyo social que requieren y reciben. Esto se indaga no
solo en comparacién a la poblacion general, sino también en diferencias por sexo,
nivel de complejidad de la cardiopatia, y variables sociodemograficas como nivel

socioecondémico y etapas del curso vital (nifiez y adolescencia).

No existe consenso respecto a la influencia de la complejidad de la cardiopatia:
algunos estudios muestran que aquellos que tienen una cardiopatia de mayor
complejidad vivencian menores niveles de calidad de vida (32,36,38,47), mientras
gue otros no encuentran asociacion significativa entre estas dos variables, es
decir, no hay diferencias significativas entre cardiopatias leves, moderadas o
graves en cuanto a la calidad de vida (34,35,43). En este mismo sentido, un
estudio revela que la complejidad de la cardiopatia incide solo en la actividad

fisica, pero no tiene consecuencias psicosociales (44).
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Asimismo, en la mayoria de los estudios se aprecian diferencias significativas por
sexo, los cuales revelan que las mujeres obtienen resultados perjudiciales al
medir la calidad de vida, en aspectos tanto biolégicos como psicolégicos (24,26).
Sin embargo, un estudio realizado en Noruega (35) muestra que en nifios y
adolescentes, los hombres muestran mayores problemas emocionales y de
comportamiento tales como problemas sociales, déficit atencional, y

comportamientos delictivos y agresivos, que las mujeres.

También se han estudiado efectos psicopatolégicos y de ajuste social en CC, los
cuales evidencian que este grupo tiende mayormente a tener sintomas
depresivos, de ansiedad, y problemas de ajuste social, y esto se da mayormente
en mujeres nuevamente y se aprecia en diversos grupos etarios (nifios,
adolescentes y adultos) (32,35,45—-47). Junto con ello, algunos estudios revelan
gue estos individuos requieren de mayor apoyo y soporte social que la poblacion
general, pero que reciben menos apoyo del esperado, que ésta es una variable
importante para mermar estos sintomas y para el desarrollo y fortalecimiento de
habilidades de resiliencia y de desenvolvimiento en el dia a dia (49,51).
Nuevamente, los hombres muestran mayores habilidades de desenvolvimiento,

pero menor expresion de sus emociones negativas (49).

En cuanto al nivel socioeconomico (40,44), dos estudios muestran que a mayor

nivel educacional y mejor nivel de empleo, mayor es el nivel de calidad de vida en
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CC. Uno de ellos (44) de tipo caso-control, muestra que esta variable solo tiene
efecto en el grupo caso, es decir, solo en CC se aprecia una mejor calidad de vida
a mayor nivel educacional, y no asi en el resto de la poblacién alemana. Asi, el
estudio deduce que en este grupo, el aporte que realiza el nivel educacional en la
calidad de vida es el de entregar mayor y mejores herramientas para encontrar un
buen empleo a pesar de las posibles falencias e inhabilidades fisicas (se sefiala
gue estar desempleado es un importante factor de insatisfaccion para la calidad de
vida), y lidiar de manera mas efectiva con los desafios a los cuales se enfrentan

dia a dia.

Frente a todos estos resultados internacionales, es interesante notar un estudio de
caso-control realizado en Chile en el area Sur Oriente de Santiago (33), cuyos
resultados no son coincidentes con los provenientes de estudios internacionales.
Se compararon cuatros grupos de nifios: tres con cardiopatias congénitas graves
— 12 niflos con comunicacioén interventricular, 18 con Tetralogia de Fallot, 15 con
Ventriculo Unico - frente a un grupo de 20 niflos sanos, sumando un total de 65
nifos. Se mididé su calidad de vida en tres areas: actividad escolar, actividades
cotidianas (actividad fisica y general), y vida familiar. Los resultados obtenidos
indican que no existen diferencias significativas con el grupo control en actividad
escolar (mismo promedio de notas), en actividad fisica solo hay diferencia en
cuanto a la gravedad de una de las patologias, no perciben mayor limitacion en

actividades cotidianas aunque si la perciben mayormente los padres, y en cuanto
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a vida familiar, no hay diferencias significativas entre los cuatro grupos. En suma,
“la percepcion de calidad de vida de los pacientes cardidpatas congénitos no
difiere en forma importante del grupo sano, existiendo algunas limitaciones en la
actividad fisica y en algunas actividades cotidianas propias de la mayor
complejidad de la cardiopatia, que implica necesidad de medicamentos, mayor
namero de controles, examenes, etc. Llama la atencién que el grupo sano, que
debiera ser nuestro parametro basal se calific6 como limitado en actividad fisica y
medianamente contento con la vida, lo que demuestra que nuestro concepto
meédico de “salud” no se correlaciona con la percepciéon de salud de la poblacion

general” (pag.1 en(33)).

Exceptuando el estudio chileno, todos estos efectos psicosociales que existen en
individuos con cardiopatias congénitas en areas psicosociales del individuo,
evidencian que se genera un escenario particular en este grupo en el area
psicosocial, dentro del cual también existen diferencias entre CC. Los estudios
concluyen que estos resultados deben traducirse en politicas de atencién
integrales y efectivas para los CC, diferenciando segun las variables

sociodemogréficas revisadas.

A continuacion se revisan algunas investigaciones cualitativas sobre experiencias

de vida de CC, y experiencias de padres de estos pacientes.
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iii)  Experiencias de vida de cardidpatas congénitos

Estudios cualitativos realizados en el Reino Unido, Taiwan, Canada, Estados
Unidos, Noruega, Corea, y Bélgica, exploran las experiencias de vida de CC nifios,
adolescentes y adultos (52-58). Todos ellos utilizan metodologias cualitativas,
como entrevistas semi estructuradas en profundidad, descripcion fenomenoldégica,
y observaciones no participantes. La riqueza de este tipo de estudios cualitativos
radica en que se indaga en profundidad, a través de la conversacion con CCy en
algunos casos con sus padres, sobre los significados y valoraciones que la
cardiopatia ha imprimido a su vida (idea que es replicada en el objetivo de esta

tesis).

En general estos estudios buscan describir, analizar y comprender las
experiencias de vida derivadas de cardiopatias congénitas moderadas o severas,
es decir, que tienen mayor repercusion en la vida del individuo. En ellos se indaga
principalmente en la capacidad fisica tanto desde su propia percepcién como la de
su familia y la de su entorno, con respecto a sus limitaciones derivadas de la
cardiopatia, las barreras sociales que se las han presentado con respecto a ella,
la imagen de si mismos, el conocimiento sobre su cardiopatia, y las estrategias de
adaptacion y de convivencia diaria con la condicién. Algunos de ellos basan su
investigaciéon en nifios (52,55,56), otros en adolescentes (52-54,56,58) y en
adultos jovenes (58). Las muestras varian entre 8 y 17 CC, salvo el estudio inglés

gue es de 35 participantes (52).
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Algunos de estos estudios profundizan en temas como la capacidad, mientras que
otros exploran diversos tépicos - como los mencionados en el parrafo anterior - de
manera mas transversal. No obstante, un aspecto que se repite en todos ellos es
el de la capacidad fisica de los CC, y de las limitaciones que estos expresan. En
este andlisis, los estudios evidencian que se produce un fendmeno paraddjico en
los CC con respecto a su condicion, el cual dice relacibn mas que con la

capacidad fisica en si misma, con el entorno.

Esta paradoja consiste en que, si bien los CC presentan ciertos sintomas fisicos
de mayor cansancio o falta de aliento con la actividad fisica (52), se sienten
capaces de hacer los mismos ejercicios que el resto de las personas. En
entrevistas realizadas a nifios en el estudio noruego (55), se hace notar que
cuando a los nifios — entre 7 y 12 afios — se les pregunta por la percepciéon de su
capacidad fisica, se incomodan con la pregunta, la eluden, y como contra
respuesta enfatizan en sus éxitos, logros, y habilidades con respecto a su cuerpo.
Los adolescentes, por su lado, son capaces de reconocer sus fortalezas en el area
fisica, asi como sus limitaciones, las cuales van en el trote y en la carga de peso

(54).

Pero donde se produce la principal paradoja es en la relacion que se da entre la
capacidad fisica de los CC Yy el entorno, lo cual se da fundamentalmente en nifios.
Por un lado, dicen sentirse diferentes al resto, y por tanto aislados (55,56), y por
otro, se sienten iguales, pero también quieren que se les considere su desigualdad
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al momento de realizar actividades fisicas, pero que esta diferencia no los aisle
(55). De ahi que sus experiencias expresan la necesidad de aceptacion, de
integracion, y principalmente de sentirse comprendidos por su entorno en sus
diferencias y posibles limitaciones. Por ejemplo, de esperar que se tomen un rato
de descanso en caso de realizar una actividad fisica. Lo principal es que desean
gue su diferencia sea aceptada y que eso conlleve una integracion al grupo de

convivencia diario.

Esto se repite también en pacientes adultos, donde el principal tema en grupos de
CC entre 25 y 40 afios resulto ser el sentirse diferentes de su entorno (58). Es “lo
que me gustaria que supieras”, tal como dice el titulo del estudio canadiense
(What I wish you knew), donde CC jovenes expresan que les gustaria que el resto
supiera acerca de su condicion y de su capacidad fisica, en donde entran en juego
las barreras sociales que el entorno va imponiendo con respecto a ella, y la

convivencia con la cardiopatia por parte de los mismos CC (57) .

En este sentido, el manejo de la cardiopatia esta muy relacionada con los demas:
cual es el trato que reciben los CC, si se los incluye o excluye de los grupos, si se
los percibe como normales o0 no, asi como la sobreproteccion por parte de padres
y familia. De aqui se deriva la necesidad de apoyo, soporte y contencion por parte
de sus pares, volviendose variables fundamentales en la convivencia con su

enfermedad y en el sentimiento de identidad y pertenencia (56).
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El estudio realizado en Bélgica con adultos CC, describe este fendbmeno, de pasar
de sentirse diferente a integrarse, como el proceso de normalizacion, entendida
éste como el proceso durante el cual los pacientes y su familia se esfuerzan por
una vida que esté en armonia con la de sus pares sin cardiopatias congénitas
(58). Y en este proceso se puede estar toda la vida de un CC, ya que este
sentimiento tiene implicancias en su vida diaria, y es lo que los lleva a conocer y

sobrellevar su condicioén.

Otro aspecto que se repite entre los CC entrevistados es el del conocimiento sobre
su cardiopatia. Generalmente, los médicos entregan informacion a los padres y
familia de los CC, mas que a ellos mismos. Ya cuando en la etapa adolecente se
hacen conscientes de esto, buscan y consultan informacién sobre su cardiopatia,
con el fin de conocer mayormente sus limitaciones, y poder asi enfrentarlas mejor
dia a dia, y convivir en armonia con ellas. En este sentido, los adolescentes y
adultos han realizado un proceso mayor de conocimiento sobre su enfermedad y
Sus consecuencias, y por tanto la aceptan mas y de mejor manera que los nifios
CC (54-58).

Asi, los estudios también revelan que tanto en nifios como adolescentes y adultos,
el ser portador de una cardiopatia es algo a lo cual se le debe hacer frente todos
los dias, se debe aprender a convivir con ello, y en este proceso, se buscan y
encuentran estrategias de manejo y adaptacion tanto a la condicion misma como a

la percepcién del entorno.
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Un estudio holandés (49) que busca determinar los estilos de sobrellevar la
cardiopatia, maneras de lidiar con los problemas, y el apoyo social o el apoyo que
reciben del entorno en una cohorte de adultos CC, a través de un estudio de
cohorte a 362 adultos CC que fueron sometidos a una extensa exanimacion
meédica y psicologica desde 20 a 33 afios después de la primera cirugia a corazon
abierto, se les aplica un cuestionario autoaplicado, The Ultrecht Coping List (49), el
cual consiste en una lista de estilos de hacer frente a problemas en donde el
encuestado debe responder la frecuencia de reaccion de acuerdo a dicho

modo/estilo.

En términos generales, la muestra de CC de este estudio reporta estilos similares
de sobrellevar las dificultades y problemas que la poblacion general, salvo para la
resolucién activa de problemas, donde las mujeres CC reportan niveles menores.
Se aprecian diferencias por género, donde los hombres CC muestran resultados
favorables en cuanto a las estrategias de manejo y de sobrellevar los problemas,
puesto que buscan apoyo social mostrando y compartiendo sus sentimientos mas
seguido, tienen menos patrones pasivos de reaccidn, y expresan emociones de
ansiedad y angustia menos seguido que el grupo control. Las mujeres, ademas de
evidenciar menor resolucion activa de problemas, esquivan los problemas o
esperan mas tiempo para resolverlos, buscan apoyo social menos seguido, y se
muestran mayormente pasivas al momento de reaccionar que el grupo control. En

cuanto al apoyo social, ambos sexos reportan altos niveles de interacciones
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relativas a apoyo social, y a la vez, menos brechas entre el apoyo social deseado
o esperado, Yy el recibido, que la poblacion control. Esto indica que la poblacion de
CC es bastante independiente al momento de hacer frente a problemas, y que no
necesita mayor apoyo de parte del entorno, o al menos da la impresion de no
necesitarlo. Por ultimo, este estudio evidencia una relacién reciproca entre los
estilos de sobrellevar la cardiopatia y el apoyo social, entendiendo éste como el
aprecio por parte del entorno, lo cual permite enfrentar mejor los problemas. Sin

embargo, los autores destacan que la relacion es mas bien causal que reciproca.

Respecto a este estudio, es importante notar que algunos resultados se condicen
con los resultados de estudios sobre alteraciones psicosociales ya revisados,
donde se reportan diferencias por género. Sin embargo, cabe cuestionarse acerca
de la independencia emocional evidenciada en el estudio holandés recién
revisado, y la poca necesidad de apoyo social, asi como la validez en otras
poblaciones como las latinoamericanas, debida probablemente a diferencias
culturales. No obstante, como fuese, y tal como lo destacan los autores en la
introduccidén, este estudio constituye un aporte al conocimiento de apoyo social y
estilos de manejo de problemas de CC, ya que se ha estudiado ampliamente este

tema en padres de CC, pero no en ellos mismos.

Otro topico evaluado en los distintos estudios sobre experiencias de vida es el de
la imagen de si mismos y la aceptacion de ello. En la mayoria de los casos, los CC
no presentan pudor por su cicatriz (52), asi como tampoco se sienten diferentes en
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cuanto a su aspecto fisico. Los principales sentimientos de diferencia se resienten

en las capacidades fisicas y los sentimientos que estas conllevan.

Y en cuanto a emociones, se generan sentimientos de miedo, tanto al futuro como
al entorno, asi como de caos — término que utiliza el estudio coreano, basado en la
concepcion oriental de la vida -: culpa por el sufrimiento por el cual han pasado
sus padres, incertidumbre sobre los riesgos y consecuencias de la cardiopatia, y

opresion por la sobreproteccion familiar (56).

Resumiendo, los estudios cualitativos sobre experiencias de vida de CC revelan
que ellos se sienten diferentes del entorno, y desde alli se derivan mdltiples
necesidades de convivencia con el mundo, lo cual se condice con los resultados

hallados sobre alteraciones psicosociales.

iv) Experiencias de vida de padres y familias de cardiopatas congénitos

Considerando que las cardiopatias congénitas se encuentran desde el nacimiento
de un individuo, y si son severas o0 moderadas lo ponen en una encrucijada entre
la vida y la muerte, encrucijada que en numerosos casos se prolonga hasta varios
afios después del nacimiento, esto marca una experiencia de vida diferente en
padres y familias de CC que en padres de nifios normales. A pesar de que en esta

tesis no se estudiara directamente a los familiares, es importante considerarlos en
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el contexto de la experiencia de vida de los mismos CC, ya que forman parte de su

desarrollo y de su vida diaria.

Existen estudios que indagan en las experiencias de vida de los padres y familias

de CC, a través de estudios cualitativos (19-21) realizados en Estados Unidos y

Brasil, y otro, sueco, con metodologia cuantitativa que compara a padres de CC,

otras enfermedades, e hijos sanos (18).

Respecto de los estudios cualitativos, uno de ellos realizado en Berkeley,

California (19), entrevistd a siete madres y un padre con el fin de comprender

mejor su experiencia con hijos CC ya adolescentes o adultos jévenes. El analisis

revelo siete dilemas y desafios presentes en estos padres:

Dilemas de normalidad: los padres se enfrentan con la duda de la
normalidad de su hijo, y con el quiebre de la expectativa del recién nacido
perfecto.

Dilemas acerca de qué decir: los padres se ven enfrentados a qué decir a la
familia y amigos acerca del diagnéstico de sus hijos.

El desafio de la incertidumbre: lidiar, desde el nacimiento, con la
incertidumbre de la sobrevivencia del hijo (“nunca sabes cuando te vas a
despertar y ver si esta vivo o muerto” (pag. 190 en (19)), recuerda una de

las madres).
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El dilema de cdmo manejar la enfermedad: cuando los hijos CC ya son
adolescentes o adultos jévenes, y son mas independientes, los padres se
ven en la encrucijada de esta autonomia frente al temor de la enfermedad.
El desafio de la integracidn social versus el aislamiento: a los padres de CC
les preocupa que sus hijos adolescentes o adultos jovenes no se integren
con personas de su edad, se sientan apenados por no tener suficientes
amigos, o pasen mucho tiempo con sus padres.

El impacto de la enfermedad en la familia: el impacto de la cardiopatia se ve
reflejado en la cotidianidad de las familias de diversos modos,
principalmente a través de cambios en ciertas actividades. Por ejemplo, una
madre sefiala que con el hijo CC no van a acampanar tal como lo hacian
con los hijos mayores.

Sobrellevar la cardiopatia: frente a este dilema, las familias vislumbran
formas de sobrellevarlas, e insisten en dejarla en el lugar que debe estar,
sin tomarla como excusa para dejar de hacer algo y vivir de la forma mas

normal posible.

Asi, la experiencia de vida de padres de hijos con CC est4 marcada por dolor,

incertidumbre, esperanza, miedo, resiliencia, pragmatismo, y crecimiento,

sostienen los autores. Al igual que los mismos CC, no se sienten padres de

adolescentes comunes, es decir, sienten que sus hijos son diferentes a los otros

adolescentes y jévenes. Y aungue intenten tratarlos como normales, persiste el
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temor y el miedo. Estos sentimientos se ven acentuados mientras mas grave es la

cardiopatia. Y al igual que los CC, ellos también se ven sometidos a la transicién

de sus hijos CC de nifios a adolescentes y jovenes. Y en este sentido, los estudios

gue versan sobre la experiencia de los padres, ayudan a los profesionales de

salud a guiar mejor esta transicion a la familia de los CC.

En esta misma linea, el estudio brasilefio (20) realizd seis entrevistas semi

estructuradas. Los resultados encontrados versan sobre cuatro temas:

Sentimientos y emociones: el miedo de perder a su hijo; culpa por la
cardiopatia, debido a disfunciones de los padres; y el de la percepciéon de
que el hospital no es un buen lugar para el hijo, ya que agregaba
sufrimiento al ser cuidado por otros y sin el cuidado de la madre.

La cardiopatia bajo el cuidado de la madre: el corazén tiene un simbolismo
dual para las madres, que aumenta la fragilidad de la enfermedad frente a
la muerte. Con ello, las madres son mas sobreprotectoras que los padres,
por miedo e inseguridad.

Madre e hijo en la dinamica generada en la UCI: las habilidades que las
madres tienen para lidiar con los rituales hospitalarios. Reaccionan mejor
hacia el entorno y sus dindmicas cuando el hijo CC no estéa sintiendo dolor,
esta consciente, apto para comunicarse, y esta siendo mejor cuidado por el

equipo.
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e Los recursos para sobrellevar la enfermedad: este estudio pone de
manifiesto a las madres como las principales cuidadoras de los hijos CC (en
este misma linea, otro estudio estadounidense pone de relieve la relacion
de madres con hijas mujeres CC (21). En este sentido, desarrollan
habilidades para lidiar con esta experiencia, principalmente a través de la

religion, la red de apoyo social, y el apoyo y cuidado del equipo de salud.

En suma, este estudio provee una mejor comprensién de la experiencia de la
familia frente a una cardiopatia congénita del hijo, especialmente de la madre.
(Helman en (20)). Se destaca la importancia de los factores socioculturales en el
significado de la enfermedad, ya que estos determinan qué signos y sintomas son
vistos como anormales o normales, lo cual es una de las preocupaciones de la

familia con respecto a su hijo CC.

4. Resumen del Marco Teodrico

En este marco tedrico se ha revisado el escenario epidemiolégico, utilizacion,
necesidades y expectativas sobre el sistema de atencion de salud, el escenario
psicosocial derivado de las cardiopatias congénitas, y experiencias de vida de CC

y la de sus padres.
Las cifras a nivel mundial dan cuenta que la incidencia de CC es de 6 a 12 por mil

nacidos vivos, dependiendo de las cardiopatias que se incluyan en el célculo (a
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veces se excluyen las leves, las cuales no comprometen el nivel vital). Las
cardiopatias graves han tenido un ligero aumento, y no se aprecia una correlacion
de este aumento con factores ni socioecondmicos, ni étnicos, ni etarios, es decir,
los factores de riesgo no estan determinados. A nivel nacional, no se conocen las
cifras de incidencia, solo datos inéditos de mortalidad por anomalias congénitas
cardiacas y respiratorias en menores de un afo, las cuales han disminuido de
0,17% a 0,07% desde 1965 a la fecha, debido principalmente a los avances
cientificos que han permitido conocer mayormente las especificidades de estas
patologias y los avances tecnoldgicos que han incidido en el diagndéstico prenatal
de cardiopatias severas. Esto ha repercutido en la sobrevida, a través de un mejor
manejo al momento del nacimiento del CC. Y repercute principalmente en un
mayor numero de CC adultos, cuya prioridad deja de ser la sobrevida para pasar a
ser la calidad de vida.

En cuanto al sistema de atencion de los CC, los estudios internacionales revelan
gue estos pacientes se hospitalizan mas que la poblacién general. Pero en cuanto
a visitas a la atencion primaria y al cardidlogo, éstas disminuyen con la edad (a
medida que el individuo avanza en el curso de vida), y el promedio de desercion
se produce a los 15 afos. Esta desercidn es mayor si se trata de individuos con

malformaciones leves.

Desde aqui, el sistema de atencion de salud de CC adquiere ciertos desafios,

principalmente el de la transicion desde un sistema de atencion pediatrico al de
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adultos, debiendo hacerse cargo de las necesidades, inquietudes y expectativas
que estos manifiestan — sobre salud sexual y reproductiva, su capacidad fisica, y
diversos topicos psicosociales y emocionales - y también de la transicion que

deben hacer los padres de los CC de un sistema al otro.

En este mismo sentido, las cardiopatias congénitas han demostrado tener
consecuencias psicosociales e influencias en la calidad de vida en sus individuos
portadores, obteniendo niveles menores que la poblacién general, y siendo las
mujeres CC mas perjudicadas que los hombres CC. Algunas manifestaciones de
esto son trastornos del animo como depresion, angustia y ansiedad, asi como
dificultades en la adaptacion social, mayor necesidad de soporte social, y mermas
en la capacidad fisica, en algunos casos mas acentuada debido a la gravedad de
la patologia. Asimismo, se presenta un sentimiento de aislamiento y de diferencia
respecto a sus pares, en paralelo a una necesidad de sentirse integrados siendo

reconocidos y respetados en su diferencia.

Estos estudios buscan conocer y describir experiencias de vida de jévenes CC:
sus sentimientos, miedos, percepciones de si mismos, dilemas, inquietudes,
modos de lidiar con los problemas, relacion con sus pares, con su familia, y la
relacion con el entorno, cdmo es la percepcion y el trato recibido por los otros,
principalmente. Estos estudios dejan de manifiesto que la experiencia de vida esta

altamente marcada por la relacion con el entorno, la percepcion de éste respecto a
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la enfermedad y a los CC, y el trato recibido por parte de los otros. De ahi la

importancia de la enfermedad como un fenémeno social.

Estos son hallazgos a nivel internacional que entregan antecedentes para
investigar a nivel nacional, conocer cualitativamente como los pacientes locales
han experienciado algunos de los sintomas y sensaciones derivados de la
condicion de CC, asi como indagar en la experiencia — necesidades, inquietudes y
expectativas - de la transicion en el sistema de atencion de salud, ya que es
posible que los resultados encontrados en la poblacion internacional no sean
extrapolables a la poblacion chilena. Por cierto, el Unico estudio nacional existente
respecto a calidad de vida y consecuencias psicosociales se contrapone a los
resultados a nivel internacional - los resultados dan cuenta de que no existen
diferencias en la calidad de vida de CC y la poblacién general —con lo que resulta

aun mas atractivo e importante estudiar el fendmeno en Chile.
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IV.

OBJETIVOS

1. Objetivo General

Comprender la experiencia de vida de jovenes y adultos jévenes chilenos, entre 18

y 45 afios de edad, con cardiopatias congénitas severas y moderadas.

2. Objetivos Especificos

Describir la historia relacionada con la cardiopatia congénita propia (afio
de nacimiento, circunstancias del nacimiento, diagnéstico,
establecimiento hospitalario de cirugia, experiencia de los padres y

familia, etc.).

Describir el conocimiento que los cardidpatas congénitos tienen acerca
de su cardiopatia y la relacion que han ido estableciendo con este
conocimiento, considerando si se atienden en sistema de salud privado

0 publico, y explorando si existen diferencias por sistema.
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3.

Conocer las principales necesidades y expectativas respecto a la
atencién de salud derivada de la cardiopatia, indagando en el proceso
de transicion de la nifiez a la adultez, explorando si existen diferencias

entre hombres y mujeres y segun sistema de atencién publico o privado.

Caracterizar como es la relacion que los jovenes cardiopatas congeénitos
han establecido con su entorno de mayor contacto (familia y entorno
escolar) en las etapas mas significativas de su vida, y en su proceso de
desarrollo como CC, explorando si existen diferencias entre hombres y

mujeres.

Comprender los significados y valoraciones respecto a la cardiopatia,
asi como la percepcibn de si mismo derivada de su condicion,

explorando si existen diferencias entre hombres y mujeres.
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V. METODOLOGIA

1. Tipo de Estudio

“Los métodos cuantitativos se han convertido en la norma para describir la
situacion de la poblacion mundial: modelos demograficos que hacen
[descripciones y] proyecciones (...), [medicibn de tasas como de natalidad y
mortalidad] (...), y encuestas domiciliarias estandarizadas que proporcionan datos
estadisticos sobre los conocimientos, actitudes y practicas vinculados con
compartimientos relacionados con la salud” (pag. 14 en (59)). Este enfoque es
positivista y, sostiene que el conocimiento fidedigno se basa en la observacion
directa o la manipulacion de fendbmenos naturales por medios empiricos, con
frecuencia experimentales (59). En este sentido, el soci6logo Emile Durkheim en
“Las reglas del método socioldgico” (60), a fines del siglo XIX,, establece las bases
para objetivar lo mas posible los hechos sociales — que de por si son subjetivos —
para hacerlos cuantificables y medibles, y asi lograr la maxima y mas fidedigna

aproximacion a la realidad.

Sin embargo, con el paso de los afios, los demdgrafos, epidemiologos,
bioestadisticos, y otros cientificos cuantitativos de la disciplina de la salud publica,
se han visto enfrentados a preguntas que no ha sido posible responder a través de
la investigacion cuantitativa: estos no explican por qué ni como las personas

toman las decisiones que toman, no explican el comportamiento humano. Desde
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este vacio surge la importancia de los estudios cualitativos (Pedersen en (59)),
que investiga desde un punto de vista interpretativo: a través de una perspectiva
comprensiva, que ve el mundo construido, experimentado e interpretado por
personas (Ulin en (59)), no solo hechos verificables sino también los humerosos
significados subjetivos que le atribuyen las personas (59).En este sentido, no son
solo dtiles como paso previo a estudios cuantitativos, sino que contienen una
finalidad en si mismos si cumplen con los requisitos de calidad y rigurosidad (61),
gue se veran mas adelante. Por tanto, los estudios cualitativos buscan explorar,
descubrir, interpretar, conocer y comprender las circunstancias del

comportamiento humano.

Desde este contexto, esta tesis no podia adquirir una metodologia sino cualitativa
interpretativa, dado que su objetivo era ir mas alla de datos cuantificables acerca
de las cardiopatias congénitas, comprendiendo la experiencia de vida de los
sujetos portadores de esta condicion. En ello radica una exploracion de
comprension e interpretacion de significados atribuibles a esta condicion de salud,
desde la perspectiva y subjetividad que solo los propios individuos CC pueden

expresar.

El caracter de este estudio es de tipo exploratorio, ya que el conocimiento acerca
del tema en nuestro pais era escaso, por lo cual tampoco se buscaba comprobar
una hipotesis. Entonces en esta tesis hubo una aproximacion inicial a una
problematica general compuesta de diversas interrogantes. Por ello es inductivo,
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ya que se extraen conclusiones generales acerca de los CC, a partir de los relatos

de los participantes que componen la muestra.

El rol del investigador en la investigacion cualitativa es fundamental. En contraste
con el distanciamiento requerido en muchos estudios cuantitativos, en los estudios
cualitativos, a medida que se escucha al participante, el investigador es en si
mismo un instrumento clave, que no solo absorbe informaciéon sino que también
influye la forma en que se obtiene la informacion (59). Por tanto, el investigador
busca neutralidad, sin haber separacion entre investigador y lo que busca, se
inmiscuye en la investigacion a través de sus propios puntos de vista, pero esta
consciente de la influencia que estos producen en sus investigaciones (62).Y los
participantes son socios en la recoleccién de datos (59) y en la comprension de

estos.

Entendiendo el rol del investigador y su influencia en estudios cualitativos,
adquiere importancia el concepto de reflexividad (59,62-66). Este se entiende
como la toma de conciencia del investigador, proceso vital en el cual este se
cuestiona y se observa a si mismo, al mismo tiempo que escucha y observa al
participante (59).0 también, la sensibilidad en el modo en que el investigador y el
proceso de investigacion dan forma a los datos recogidos, y cOmo en este proceso
puede influir el investigador a través de sus prejuicios y experiencias previas (65).
La reflexividad es un esfuerzo importante por la objetividad y neutralidad del
estudio (62), sabiendo la influencia que puede ejercer el investigador en él. Contar
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con un proceso de reflexividad en esta tesis fue determinante para cumplir con los
requisitos de calidad — en los cuales se ahonda mas adelante — ya que la
investigadora tiene una experiencia similar a la de los participantes. La toma de
distancia, a través de la reflexividad, es esencial para escuchar y comprender a los
participantes, con la perspectiva de la experiencia compartida, pero con la
neutralidad suficiente para no ejercer influencias ni prejuicios, y asi, confirmar,
mediante verificaciones, que los datos reflejen exactamente como sea posible, las

perspectivas y experiencias de ellos.

2. Muestreo

La seleccién de los participantes para comprender experiencias de vida relativas a
cardiopatias congénitas severas y moderadas, es a priori, es decir, sobre la base
del problema y el propoésito de investigacion. Antes de iniciar el proceso de
recogida de datos se definieron las caracteristicas y estructura de la muestra (59)
El tipo de muestra que se utiliza es el de “muestro intencionalmente estratificado”
(67), dado que en un grupo con caracteristicas comunes — jovenes CC chilenos
entre 18 y 45 afios — se identifican y diferencian estratos segun variables de
interés para el estudio, a saber, sexo y nivel socioecondémico, donde este ultimo es
abordado a través de la variable sistema de atencion de salud publico o privado.

Esto se revisa en los siguientes parrafos.
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Los criterios de inclusion para la muestra son los siguientes:

i)

La condicion de salud: cardiépatas congénitos. Toda la muestra esta

constituida por sujetos nacidos con anomalias cardiacas congénitas.

Severidad de esta condicion: cardiopatias congénitas moderadas o
graves. Por tanto, todos ellos han sido intervenidos quirdrgicamente al
menos una vez. Se excluyeron de la muestra los sujetos portadores de
cardiopatias leves, ya que puede no existir compromiso vital en ellas, y
por tanto, su implicancia en el desarrollo del curso de vida de estos

individuos podria no ser significativa.

Edad: jévenes y adultos jévenes entre 18 y 45 afios. Se ha optado por
estudiar a un grupo de adultos jévenes CC, ya que se encuentran en
una etapa mas avanzada del curso de vida, habiendo ya pasado por
etapas significativas de éste tales como el periodo escolar, estudios
superiores y/o ingreso al mundo laboral, asi como la potencial
constitucién de vida en parejas y sus implicancias en la vida sexual, y
como la maternidad/paternidad. En este sentido, este grupo de CC
puede entregar una perspectiva mas amplia de su experiencia de vida.
A su vez, el grupo etario es elegido por interés personal de la propia

investigadora, ya que formo parte de ese grupo.
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Iv) Pais de residencia y nacionalidad: todos los jovenes CC que son
parte del estudio residen en Chile, y son de nacionalidad chilena. Dado
gue en la capital se encuentran los centros de referencia médicos, las
regiones de proveniencia son variadas. Es decir, la muestra contiene CC
gue habitan no solo en la Regiébn Metropolitana sino en otras regiones

del pais, y que acuden a Santiago por la atencion cardioldgica de salud.

Sobre este grupo, se diferencian cuatro estratos, a la luz de los resultados
arrojados en el marco tedrico que dan cuenta de los diferentes escenarios que se
producen en CC de acuerdo a estas categorias. Con ello, los supuestos que guian
esta estratificacion asi como los objetivos de la tesis, es que en la experiencia de
vida de estos CC pueden existir diferencias tanto en hombres y mujeres como por

nivel socioecondmico, que son los estratos definidos:

i) Sexo: tal como se evidencia en la literatura, lo que ha quedado
plasmado en el marco tedrico, los escenarios de consecuencias
psicosociales en CC no son iguales en hombres que en mujeres — en
desmedro de estas ultimas -. Por tanto, un estrato estara compuesto por

hombres y otro por mujeres.
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i)

Nivel socioecondémico: es sabido que el nivel socioeconémico es una
variable compleja, compuesta por diversas variables tales como el nivel
de ingreso, el nivel educacional mayor alcanzado, el nivel educacional
de los padres, entre otras. Estos datos no estan presentes en las bases
de datos que permiten acceder a los CC sujetos de estudio de esta
tesis. Por ello, el nivel socioeconomico es abordado a través del sistema
de salud en el cual se atienden estos CC, diferenciando por sistema
publico y sistema privado, como variable proxy a la variable nivel
socioeconémico. Por tanto, un segundo estrato de la muestra es el
sistema publico de atencion de salud versus sistema privado. Esta
informacion es complementada con un cuestionario que integra

antecedentes sociodemograficos del entrevistado (ver anexo 5).

De esta forma, la muestra se compone de cuatro estratos: 1) Hombres que se

atienden en sistema publico, 2) Mujeres que se atienden en sistema publico, 3)

Hombres que se atienden en sistema privado, y 4) Mujeres que se atienden en

sistema privado.

En cuanto al nimero de individuos que componen la muestra de cada estrato, es

importante sefialar que, a diferencia de los estudios cuantitativos, los estudios

cualitativos no tienen un procedimiento estandarizado para calcular el tamafio de

la muestra. No se trata de una muestra probabilistica sino intencional o por
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propoésito (67). Siguiendo a Patton, se define una muestra minima en una
cobertura prevista razonable por estrato, de acuerdo a recursos (en este caso el
tiempo es el recurso mas escaso), con el cual se debe cumplir para que el estudio
tenga validez y credibilidad (conceptos que se revisan mas adelante) (67). De
acuerdo a los criterios de validez de estudios cualitativos, la muestra es flexible y
emergente, por tanto, “cuando se obtenga poca informacion nueva (...), es
razonable pensar que se ha saturado esa fuente de informacion hasta el punto de

la redundancia” (pag. 52, Glasser y Strauss 1967, en (59)).

De esta manera, la muestra inicial se compone de 24 CC entre 25 y 40 afios,
rango etario que se flexibilizé debido principalmente a las dificultades para acceder
a los entrevistados, constituyéndose finalmente entre los 18 y 45 afios. De esta
forma, se facilita el acceso a CC, pero manteniendo el criterio de la etapa del ciclo
de vida de mediana edad. De esta manera, la muestra minima se compone como
lo muestra el cuadro a continuacion, pero queda sujeta al criterio de saturacion vy al
acceso a CC, es decir, varia el numero de participantes por estrato segun la
redundancia de la informacion obtenida y segun se acceda a contactar de cada

estrato, tal como se explica mas adelante.

Tabla 2: Composicion de la muestra inicial

Sistema Publico de Salud | Sistema Privado de Salud

Hombres 6 6
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Mujeres 6 6

Fuente: Elaboracién Propia. 2014.

Las bases de datos a partir de las cuales se seleccionan a los CC son, para el
sistema publico, El Instituto Nacional del Térax y el Hospital Sotero del Rio, y para
el sistema privado, es el Hospital Clinico de la Pontifica Universidad Catodlica. La
eleccion de estos establecimientos responde al hecho de ser centros de referencia
de atencion de mayores de 15 afios (diferencia que se origina por la clasificacion

de pacientes infantiles y pacientes adultos segun el sistema AUGE).

Sin embargo, la muestra real no coincide con exactitud con la muestra inicial, lo
que se produce principalmente en la categoria de participantes del sector publico.
Esto se debe a que, por un lado, el acceso al Instituto Nacional del Térax (INT)
resultd ser menos expedito de lo planificado, ya que sus bases de datos no
estaban actualizadas, por lo que los numeros de contacto de los posibles
participantes estaban errados, lo cual entorpeci6 la consecucion de los
participantes. Debido a ello, se sumé otro hospital (Hospital Sétero del Rio) para

acceder a la muestra.

Por todo lo anterior, la muestra real se constituy6 finalmente de 17 sujetos, entre

19 y 42 aios de edad, tal como se muestra en la tabla siguiente:

Tabla 3: Composicion de la muestra real
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Sistema Privado de Salud | Sistema Publico de salud

Hombres 5 1

Mujeres 6 5

Fuente: Elaboracién Propia. 2014.

Cuatro de los entrevistados residen en regiones, por lo que la entrevista se acordd
para el dia en que ellos acudieran a Santiago ya sea a consulta 0 por motivos
personales. Sin embargo, se aprecia que esta variable no incide en los resultados

obtenidos.

Es importante mencionar que todos los sujetos contactados accedieron a
participar, respondiendo la entrevista, y ofreciendo ayuda posterior en caso de ser
requerida. Varios de ellos fueron contactados en una segunda oportunidad para
aclarar ciertos temas, respondiendo a ello en forma integra. Solo dos de ellos no
accedieron a participar, sin dar mayores razones sino sin demostrar interés en

coordinar tiempo y lugar para la entrevista.

3. Proceso de levantamiento de informacion primaria

El proceso de levantamiento de informacion primaria se llevo a cabo entre los

meses de febrero y julio de 2014, de manera individual, en lugares acordados
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entre el entrevistado y la entrevistadora segun accesibilidad para ambos. La

duracion de las entrevistas oscilé entre los 30 y 110 minutos.

Como una manera de preparar el trabajo de terreno y afinar la guia de preguntas,
en primer término se realizé una entrevista piloto a una CC mujer del sistema

privado, la cual, por su buen resultado, fue posteriormente incluida en la muestra.

Los estratos que primero se completaron fueron los de las mujeres, tanto del
sector publico como del sector privado. El estrato de mayor dificultad de contacto
fue el de los hombres del sector publico. Esto puede explicarse a través de dos
interpretaciones. Por un lado, las estadisticas sanitarias indican que los hombres
acuden a consultas en menor medida que las mujeres, lo cual se ha reflejado en
esta investigacion (en ambos sectores de atencién). Y por otro lado, en el caso de
los CC que se atienden en el sector publico, la derivaciéon, al momento de la
transicion, es definida por el mismo sistema, sin que se determine un cardiélogo
especialista en particular. Por tanto, la transicion es menos sujeta a una decision
individual quedando a nivel del sistema, lo cual conlleva, por un lado, a mayores
posibilidades de no continuidad de la atencion si no hay un episodio de urgencia
de por medio (como se verd mas adelante) y, por otro lado, a no tener, en los
inicios de la etapa adulta, un médico de cabecera a cargo con el cual el paciente
establece una relacion. Por estos motivos, este grupo queda menormente

cubierto, constituyéndose como aquel de mayor dificultad de acceso.
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Todas las entrevistas fueron transcritas en su totalidad, con el fin de facilitar el
proceso de analisis de éstas y también para ayudar a asegurar el rigor

metodoldgico.

4. Produccion y analisis de la informacion

La técnica que se utiliz6 para producir la informacién fue la de la entrevista
semiestructurada (57,64,65). El enfoque cualitativo con que se asume este tipo de
entrevista abre la oportunidad para que, con cada una de las respuestas [a la
pauta de entrevista], se exploren de manera no estructurada (esto es, no
preparada de antemano, pero si sistematica) aspectos derivados de las
respuestas proporcionadas por el entrevistado (68). Esto ultimo es lo que da el
caracter de semi estructurada: entrevistas guiadas por una serie de temas amplios
que se tratan en una conversacion informal, de intercambio abierto, donde el
entrevistado cumple un rol activo de co-construccion con el entrevistador, “que
trabajan juntos para lograr el objetivo compartido de la comprension” (pag. 76,

Rubin y Rubin 1995, en (59)), pero sin perder la estructura (59).

En cuanto al analisis de los datos obtenidos a través de las entrevistas, la
literatura sefala diversos procedimientos. Cuatro de ellos se adoptaron para esta
tesis, de manera paralela. En cada una de ellas se incluyen subtemas segun
corresponda (59,68):
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i)

i)

Lectura de los datos obtenidos: las entrevistas fueron transcritas y
complementadas por notas de campo. Un primer paso para su analisis
fue leerlas desde una perspectiva mas amplia y distanciada para poder
sumergirse en conocer el contenido, observar si se han obtenido los
datos que se buscan y de no ser asi, se contactd nuevamente al
entrevistado para obtener la informacion faltante, comprenderla, hacer
asociaciones, evaluar la calidad, identificar patrones, encontrar

significados, entre otros.

Codificacion de los datos: en esta etapa se agrup6 la informacion,
generando categorias o temas para el ordenamiento y organizacion de
la informacién, en base a los patrones identificados, a saber, sexo y
sistemas de salud (subgrupos definidos a priori), y los temas que se

extrajeron de los objetivos de la tesis.

Reduccion de los datos: luego de la lectura y la codificacion, se realizo
un proceso de alejamiento de los datos, para expurgar la informacion
esencial de la menos esencial. Esto se realizé con apoyo de esquemas
y de una matriz de datos que relacione las categorias encontradas con

los objetivos.
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iv)

Interpretacion de los datos: es el acto final de identificar y explicar el
significado esencial de los datos, para comunicarlos a un publico mas
amplio. Aqui, entonces, se buscé empalmar las diferentes partes del
todo, dandole un sentido global, no solo enumerar un listado de temas
interesantes obtenidos a través del analisis previo, sino de generar un
significado. Estas interpretaciones deben tener sentido tanto para los
participantes como para un publico mas extendido. Por tanto deben ser

creibles, confiables y validas.

Junto con ello, el analisis de la informacion es en base a la Teoria Fundamentada,

gue consiste basicamente en la elaboracion de proposiciones teodricas que,

conceptualmente, pueden explicar procesos. Es la extension conceptual de

implicaciones generales de una categoria central, y no solo una serie de codigos

teoricos. Asi, esta teoria se centra en tres aspectos centrales (69):

Enfasis en la emergencia y generalizacién conceptual: alude a la
atencion puesta en los conceptos que van surgiendo, y en cdmo estos
van agrupandose para generar una teoria generalizada.

Andlisis desde la teoria inductiva: el andlisis es de tipo inductivo, ya
que a partir de los conceptos encontrados, se extraen teorias
generales, es decir, en nivel teérico mas abstracto, trascendiendo la

mera descripcion conceptual.
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iii) Transformacion de la teoria sustantiva en teoria formal
fundamentada: la teoria sustantiva se genera a través de un proceso
sistematico y simultaneo de recoleccidon y analisis de datos. Hace
referencia al area empirica propia de la investigacion llevada a cabo. La
teoria formal es aquella generada a partir de teorias sustantivas, por
tanto fundamentada en los datos, que constituye un sistema de
relaciones que ofrece una explicacion de mayor nivel de abstraccion del
problema de la investigacion. Este hecho permite extrapolar el analisis
de los datos del nivel meramente descriptivo a una interpretacion
conceptual o tedrica que posibilite alejarse del area sustantiva propia de

la investigacion empirica (69).

Para dar cuenta de los resultados de las entrevistas, es importante recordar que
las categorias iniciales se generan en base al sexo y estrato socioeconémico del
entrevistado/a. Sin embargo, a través del andlisis, estas variables se desdibujan
en ciertos temas (que se revisan en los resultados en mayor detalle), dando lugar
a otras categorias. Aun asi, en algunas de ellas se aprecian diferencias por sexo o

por nivel socioecondmico, tal como se propuso analizar en los objetivos.
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5. Criterios de calidad y rigurosidad

En estudios cualitativos como en los cuantitativos, se deben asegurar requisitos de

calidad de los datos. En estudios cualitativos, son cuatro los requisitos que deben

asegurarse.

i)

Credibilidad o validez interna: es su valor de autenticidad. Es decir,
los datos deben mostrar coherencia entre si, entre las categorias
encontradas, los temas elegidos, y las asociaciones hechas, asi como
deben estar debidamente justificados y fundamentados (59,68). Para
cerciorarse de gque los datos son creibles, se pueden buscar casos
negativos para las hipétesis que surgen, poner a prueba explicaciones
opuestas, 0 buscar explicaciones de las incongruencias que surgen en
el andlisis e interpretacion de los datos (Patton, Kidder y Krueger en
(59)). Cuando en el desarrollo de esta tesis surgieron incongruencias de
este tipo, por ejemplo, un participante que entregé un testimonio
opuesto al de los otros participantes de su estrato, se buscaron las

causas, indagando con el mismo entrevistado.

Confiablidad: el eje principal en este punto es si el proceso de
investigaciébn es razonablemente estable y consistente, tanto en el

tiempo, como a través de distintos investigadores y métodos (68). Alude
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i)

a la coherencia del proceso y no a los resultados (59). Uno de los
aspectos a considerar en este punto, y que se consider6 para esta
investigacion, es el de la transcripcion de las entrevistas, con lo cual se
aseguro rigurosidad (65); otro es que el disefio de la investigacion fue
congruente con la pregunta de investigacion; y otro punto importante,
particularmente en esta tesis, fue el rol y la posicién de la investigadora
(68), por su conocimiento e involucramiento en el tema al ser parte de

los/as CC entrevistados/as.

Confirmabilidad: se trata de confirmar, mediante verificaciones y otros
meétodos, que los datos reflejan lo mas fidedignamente posible las
perspectivas y experiencias de vida de los participantes. La
confirmabilidad representa entonces una forma de saber que, el
investigador, aun como coparticipante en el estudio, ha mantenido sus
valores al margen y ha puesto de relieve los de los participantes. El
proceso de la reflexividad contribuy6 a la confirmabilidad, a través de la
introspeccion que esta investigadora hizo de su rol, de sus valores, sus
supuestos, que pudieran afectar la neutralidad de los resultados (59).

Transferibilidad o validez externa: evalla cuan generalizables son los
datos. Pese a la dificultad de la transferibilidad en estudios cualitativos,

ésta puede aumentarse siendo rigurosos con la fundamentacién del
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disefio, la recoleccion de datos, la interpretacion, las conclusiones, el rol
del investigador, entre otros (59,68). En el caso de esta tesis, si bien se
trata de jévenes CC chilenos, se espera que sus resultados sean Utiles
en otros contextos distintos al de la realidad de la Region Metropolitana,

0 en paises que cuenten con un sistema de salud similar al nacional.

Se tuvo presente para la produccibn como para el analisis de datos, que la
investigadora es una CC del mismo rango etario que los entrevistados, y si bien no
toma un rol participante entre ellos, su perspectiva y experiencia esta
inevitablemente inmiscuida en la interpretacion. Cumpliendo con los criterios de
calidad, esto resulté ser una fuente de rigueza para la interpretacion. Por tanto, la

reflexividad en este caso tiene un papel doblemente importante.

6. Aspectos éticos

Otro punto importante para cumplir con los criterios de calidad y rigurosidad, son
los aspectos éticos del estudio. Para ello, de manera previa a contactar a la
muestra de entrevistados provenientes del Hospital Clinico de la UC, del Instituto
Nacional del Toérax y del Hospital Sétero del Rio, el proyecto de tesis fue

aprobado por el Comité de Etica académico.
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Luego de ello, los participantes seleccionados fueron consultados sobre su deseo
de participar o no participar en el estudio. Si aceptaban participar, se solicitaba un
acuerdo de consentimiento informado, dando a conocer los objetivos del estudio.
Junto con ello, se daba garantia de confiablidad y anonimato de las respuestas
que ellos entreguen. (Documento de Consentimiento Informado, disponible en

anexo 7).

7. Limitaciones

Una de las limitaciones del estudio tiene que ver con el hecho de que los jovenes
CC que fueron entrevistados son individuos que estan en control médico
permanente y monitoreado. Con ello, quedan al margen los CC que por diversos
motivos no han accedido a la atencion de salud, al menos en el dltimo tiempo, y

cuya experiencia puede diferir de aquellos que estan en control.
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VI. RESULTADOS

1. Resultados generados del analisis de las entrevistas

A continuacion se presentan los resultados obtenidos de la recoleccién de
informacion mediante entrevistas y su posterior analisis. Estos se exponen en
orden a los objetivos de las tesis, lo cuales representan los diversos temas

abordados para conocer la experiencia de vida de los CC.

i) Narracion de la historia clinica de la cardiopatia congénita propia

Este primer objetivo especifico alude a conocer el contexto en el cual tuvo lugar el
nacimiento de los individuos entrevistados, y por tanto de su cardiopatia. Lo que
agui interesa conocer es la situacion contextual en la cual nacieron estos nifios y
nifas con cardiopatias congénitas, aludiendo a la experiencia familiar y
principalmente de los padres y sus emociones, y al sistema de atencién publico o
privado el cual va ligado al contexto socioeconémico. Especial énfasis se puso en
la manera en que los CC construyen el relato sobre su historia clinica, y cuales

son los aspectos a los cuales ellos les dieron mayor relevancia.

En el transcurso de las entrevistas fue posible apreciar que, al hablar del momento

del nacimiento y la historia de la cardiopatia, los/as entrevistado/as llegaron
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inevitablemente a describir su propia historia clinica a lo largo de la vida, y no solo
en el momento de su nacimiento. El relato “clinico” se agudiza/toma mas fuerza,
cuando hubo intervenciones quirirgicas posteriores al nacimiento y/o cuando hubo
un episodio critico en torno a su corazon o que pudiera poner en juego la
integridad de éste, o cuando el tratamiento continla hasta la actualidad. En el
caso de las entrevistadas mujeres, el relato de las consecuencias médicas de la
CC aflora con fuerza cuando se relatan embarazos o la ausencia de éstos, debido

al riesgo que eso implica para su corazoén.

También es importante mencionar que en algunos casos existe mas de una
cardiopatia de origen, y que su prondstico, en varios de los/as entrevistado/as era
poco alentador. Sin embargo, con independencia del nimero de cardiopatias
involucradas, en todos los casos, al momento del nacimiento, no existia certeza
sobre su posterior sobrevida dado que, tal como se vio en el marco tedrico, la
sobrevida de CC ha aumentado en las ultimas décadas. Este mal prondstico inicial
estd muy presente hasta hoy en los jévenes CC, teniendo conciencia acerca de
las potenciales repercusiones que este acontecimiento ha traido y puede traer a
sus vidas y las explicaciones para ello, como los avances tecnoldgicos y
principalmente el cuidado de su familia y el trato por parte de su entorno. Esta

dimensién se analiza con mayor detalle en el quinto objetivo.

Asi, si bien todas las historias del nacimiento y desarrollo de las cardiopatias son
Unicas, es posible delinear cuatro categorias de historias, considerando que todos
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fueron operados a muy tempranas edades por tratarse de cardiopatias moderadas

0 graves que requieren intervencion quirdrgica para su sobrevida.

92
Las distintas historias clinicas pueden clasificarse de acuerdo a su historia clinica,

en 4 tipos denominados para efectos de esta investigacion como CC: tipo 1, tipo 2,

tipo 3 y tipo 4. Estos se describen en la tabla 4, que se muestra a continuacion:

Tabla 4: Descripcion de categorias de la historia clinica de la cardiopatia.

Categoria de la historia
clinica de la cardiopatia

Descripcion

CC que han sido
intervenidos recientemente.

CC cuya historia clinica ha determinado una
intervencion quirargica de alto riesgo, posterior a la
del momento del nacimiento, ocurrida recientemente.

CC que han tenido
episodios criticos, estan en
tratamiento actualmente, o
cuentan con limitaciones
importantes en la
cotidianeidad.

CC cuya historia clinica ha determinado episodios
criticos posteriores (tales como taquicardias,
arritmias, o eventos de urgencia), necesidad de
tratamientos actualmente, o limitaciones importantes
en la cotidianeidad.

CC que han sido
intervenidos recientemente
y que, a su vez, se
encuentran en tratamiento
actualmente, o cuentan con
limitaciones importantes en
la cotidianeidad.

CC cuya historia clinica ha determinado una
intervencion quirdrgica de alto riesgo, posterior a la
del momento del nacimiento, ocurrida recientemente,
y que a su vez, presentan actualmente necesidad de
tratamientos actualmente, o limitaciones importantes
en la cotidianeidad. En otras palabras, se trata del
conjunto de los tipos 1y 2.

CC que no han tenido
intervenciones ni
tratamientos posteriores.

CC cuya historia clinica no ha conllevado
intervenciones posteriores, ni episodios criticos, ni
tratamientos en la actualidad.

Fuente: Elaboracion propia, en base a andlisis de entrevistas. 2014.
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Es importante mencionar que las categorias 1 y 2 no son excluyentes, es decir, un
CC puede formar parte de ambas y, por cierto, en conjunto dan lugar a la

categoria 3; la categoria 4 si es excluyente.

A través de estas categorias, la historia clinica y el curso de la cardiopatia con la
cual han nacido cada CC, se personifica en ellos, es decir, la historia clinica no
constituye un mero acontecimiento en sus vidas, sino que esta forma parte de su

persona, por lo que no la perciben de manera separada de ellos mismos.

Todas estas categorias son congénitas y crénicas, pero no muestran un desarrollo
homogéneo a lo largo del ciclo vital. Asi, a pesar de estar hablando de una
condicién crénica, esta no se experimenta de forma estatica ni de la misma
manera en estos cuatro grupos, sino que cada uno de ellos tiene su dindmica
propia, dependiendo de las propias manifestaciones y cambios que haya tenido la
condicién a lo largo de la vida de esto/as entrevistado/as, lo cual no esta

necesariamente asociado a una/s determinada/s cardiopatia/s.

Mas aun, al realizar el andlisis de las entrevistas, es posible revelar que la historia
clinica de la cardiopatia es lo que determina las demas areas exploradas: el nivel
de conocimiento de la cardiopatia; el proceso de transicion junto a sus
necesidades, expectativas y temores; las relaciones con su entorno de mayor

contacto; la percepcion de si mismo; y el significado y valoracion del hecho de ser
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cardiopata. De esta forma, el curso de la cardiopatia va determinando la vida de

los CC.

Tal como se menciona en la introduccion de esta seccidn, este objetivo también
apelaba a conocer la experiencia de los padres con respecto a la cardiopatia
congénita de los entrevistados/as. Respecto a ello, los/as CC entrevistados/as
seflalan que se tratd de un momento duro y doloroso para sus padres. Sin
embargo, no conocen mayormente sobre esta experiencia, lo cual da pie para un
estudio abocado solamente a la experiencia vivida por los padres de CC, tal como

se reviso en el marco teorico.

ii) Conocimiento de la propia cardiopatia

Describir el conocimiento que los CC tienen acerca de su cardiopatia apela a
conocer cuanto saben acerca de su patologia, como la describen, cuales son sus
principales disfunciones y consecuencias reales o posibles, y de donde han
obtenido este conocimiento, asi como la relacién que han ido estableciendo con

todo aquello.

En cuanto a la primera parte, todos los entrevistados saben describir su
cardiopatia, aunque en términos simples y no utilizando un lenguaje técnico. Esto

implica una descripcion genérica que, sin utilizar un lenguaje biomédico para
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describir la cardiologia (salvo entre quienes han estudiado carreras relacionadas
con salud) se centra principalmente en la disfuncion fisiolégica que conlleva su
malformacion y cuales habrian sido sus consecuencias en caso de no haber sido
intervenida, asi como las posibles consecuencias a futuro y sus consecuentes

tratamientos.

En este punto no se aprecia mayor diferencia entre CC que se atienden en el
sistema publico o privado, salvo en quienes han estudiado carreras de salud, los
cuales forman parte del sistema privado de atencion y por ende tienen un nivel
socioeconémico mayor asi como mayor educacional tanto ellos como su familia.
Con ello, se aprecia que por el hecho de encontrarse en atencién permanente y
sistematica, y/o en contacto con profesionales del area de la salud, adquieren un
nivel minimo de conocimiento sobre su cardiopatia. (En este punto se indagara
mas adelante, ya que, a lo largo del analisis, es posible notar que el hecho de que
los entrevistados estén todos bajo atencién, salvo uno, excluyé a un grupo de CC.
Esto abre espacio a futuros estudios: aquellos que no se encuentran bajo control

médico o atencion actualmente).

Ahora bien, ¢de dénde han obtenido mayormente su conocimiento? En este punto

emergen tres categorias.

Por un lado, hay CC que saben sobre su cardiopatia a partir de lo que le ha

explicado la familia. Este grupo se asocia principalmente a CC que se atienden en
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el sistema privado, y que por tanto se ubican en un nivel socioeconémico mas alto.
Con ello, los padres generalmente tienen un nivel educacional universitario, y
fueron capaces de captar en qué consistia la patologia del hijo, y asi han podido
transmitirla a él. En este sentido, la familia ha adquirido el rol de mediadora entre
el equipo médico y el CC, haciéndose cargo de traspasarle el conocimiento acerca

de la enfermedad.

Por otro lado, hay CC que lo que saben sobre su cardiopatia lo conocen a través
de los médicos y las consultas médicas. Estos se asocian principalmente a CC
gue se atienden en el sistema publico, y cuyas familias pertenecen a un nivel
socioeconémico medio o bajo. En este sentido, a diferencia de aquellos que se
atienden en el sistema privado, reflejo del NSE de los padres, la familia no ha
adquirido el rol de mediadora ni comunicadora de la cardiopatia, de sus
disfunciones ni consecuencias, sino que el mismo CC es quien ha debido hacerse

cargo de saber acerca de ella:

“A mi mama no le dijeron mucho. Mi mama en ese tema era super ignorante por decirlo
asi. Mi mama no tenia mucha informacién, mi mama no entendia que era una cardiopatia
porque nadie tenia po, lo que mas le llamaba la atencién era la cardiopatia congénita
porque nadie de la familia tiene problemas cardiacos” (CC Mujer, Sistema Publico de

salud).

“Lo sé por curiosidad. Yo soy muy inteligente, aprendo muy rapido, entonces cuando me

hablaban yo me iba grabando e iba entendiendo, ademas con lo que averiguo por
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internet, ahi entendia mejor. Por curiosidad fui aprendiendo y no he querido indagar mas

porque a veces se abren muchas puertas” (CC Mujer, Sistema Publico de salud).

Esta situacion se agudiza cuando el CC ha tenido episodios criticos 0
intervenciones posteriores, y posibles tratamientos (tipo 1, 2 y 3 de la categoria de
la historia clinica de la cardiopatia), es decir, situaciones de mayor vulnerabilidad,
lo cual gatilla el deseo o necesidad de saber mas acerca de su patologia. En el
caso de las mujeres, estas situaciones también las han gatillado el deseo de
planificar un embarazo, o el hecho de enterarse del riesgo que podria conllevar el
hecho de estar embarazadas y, por ende, tener que conversar en profundidad con
el médico tratante e incluso no obtener el permiso facultativo para llevarlo a cabo.
Asi, es el mismo CC quien, ya en una etapa mas avanzada del ciclo de vida,
adquiere conciencia de su patologia y es él/ella mismo/a quien decide estudiar

mas, ya sea buscando por sus propios medios, o consultando al equipo médico:

“Incluso yo me enteré hace poco, cuando quedé embarazada lo que yo tenia realmente,
porque anteriormente ni mi mama sabia. Solo sabian que me habian operado del corazén
y para de contar, nada mas po. Entonces como que yo ya empecé a averiguar y entonces

la cardiéloga me tiene un dibujo y me dice ‘mira esto, esto te hicieron’, porque los
cardiélogos cuando era chica me decian ‘tu teni ehh puros cables de... ;como se llaman?
de gallinero’ (risas) entonces yo siempre me imaginaba un gallinero y yo con cables” (CC

Muijer, Sistema Publico de salud).

Experiencias de vida de jovenesy adultos con cardiopatias congénitas: una aproximacion cualitativa.
Tesis de Magister en Salud Publica.

97



UNIVERSIDAD DE CHILE

Escuela de Salud Pablica

Paralelo a lo anterior, se genera una tercera categoria de CC que son los que

tienen conocimientos mas técnicos, indican que lo que saben se debe

mayormente al estudio de carreras relacionadas con la salud. Esto ocurre en el

caso de CC de nivel socioeconémico alto, cuyos conocimientos adquiridos en sus

estudios universitarios complementan la informacion que han recibido por parte de

la familia.

Tabla 5: Descripcion de la fuente de conocimiento sobre la cardiopatia.

De dénde han obtenido
el conocimiento

Descripcion

De la familia.

CC que se han atendido en el sistema privado de salud,
y cuyas familias poseen un NSE alto y mayor nivel
educacional, por ende han podido transmitir el
conocimiento al CC y adquirir el rol de mediadoras entre
el CCy el equipo médico.

De los médicos e
indagando por si solos.

CC que se han atendido en el sistema publico de salud, y
cuyas familias poseen un NSE medio o bajo y menor
nivel educacional, por ende no han podido transmitir la
informacién al CC. Por tanto, el CC ha indagado por sus
propios medios y consultando al equipo médico, deseo
de conocimiento gatillado por episodios criticos o
intervenciones posteriores que le generan la necesidad
de saber mas acerca de los riesgos de su cardiopatia.

Estudiando carreras
relacionadas con salud.

Categoria que se suma a la primera, que se genera en
CC que realizan estudios universitarios relacionados con
salud y que se atienden en el sistema privado, y cuyos
conocimientos recibidos inicialmente por la familia se han
complementado con los estudios superiores.

Fuente: Elaboracion propia, en base a andlisis de entrevistas. 2014.
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Sumado a ello, el objetivo también apunta a conocer como se han relacionado con
el conocimiento que tienen sobre su cardiopatia, y principalmente con la

informacion de riesgo o de prondsticos negativos.

El hecho de existir informacion de riesgo esperado o prondsticos negativos acerca
de su malformacién congénita, donde en las mujeres se agrega la situacion de
embarazo, produce una mayor sensacion de vulnerabilidad. Esta sensacion se
agudiza a partir de la percepcion del riesgo, como lo describe Nitcher en un escrito
sobre antropologia médica (70), que padecen los CC en mayor o menor medida
segun su historia clinica. Lo interesante aqui es conocer como los CC se
relacionan con esta situacion de percepcion de riesgo y vulnerabilidad y con el
conocimiento acerca de esta informacion. Tal como se revisa en el objetivo
anterior, el riesgo no se reduce solo al diagnéstico de nacimiento, sino que
depende de la historia clinica de la cardiopatia y de su dindmica, y donde, por
tanto, los riesgos no son del todo prevenibles, especialmente dado el nivel adn

insuficiente de estadisticas.

En este sentido, la situaciébn de mayor vulnerabilidad tiene directa relacién con la
historia clinica, tipos 1, 2 y 3, lo cual genera que los CC, al percibir empiricamente
el riesgo en su propia vida y vivenciarlo, deseen saber menos acerca de su
cardiopatia, situacion que se revela a través de los/as entrevistados/as y que se
explicita en el mismo documento de Nitcher (70). Esta situacion ocurre en CC del
sistema privado que, tal como se explica en los parrafos anteriores, han tenido
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mayor informacion de su patologia desde pequefios, por parte de su familia, a lo

cual se suma informacion recibida posteriormente ya sea por parte de los médicos
0 por estudios universitarios:

“Quizés me gustaria saber menos (risas) pero... Ponte tu que el riesgo de que un hijo que
nazca con una cardiopatia congénita... pero son cosas que igual vas a saber. De una u
otra forma el médico te lo va a transmitir, pero igual saber lo que implica a través de la

medicina es mas angustiosos po” (CC Mujer, Sistema Privado de salud).

“Cuando chico era lo mejor, cuando uno es chico no sabe nada. No sé qué es mejor: vivir
en la ignorancia y no saber nada, o ya cuando uno tiene conciencia y cuando empieza la
angustia. Pero uno ya a estas alturas tiene que saber todo, no puedes estar asi como en

el aire” (CC Hombre, Sistema Privado de salud).

Y se genera también en CC del sistema publico, que han indagado sobre su
condicion y sus posibles riesgos, ya sea de manera personal o consultando al
equipo médico:

“A veces me gustaria saber menos porque igual es algo de que uno tiene y de que a

veces... no sé po, como que a veces vives con miedo y a veces no” (CC Mujer, Sistema

Publico de salud).
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Por otro lado, hay un grupo de CC que sefiala querer saber mas acerca de su
cardiopatia. En este grupo se ubican CC del sistema publico de salud, que han
debido obtener la informacion a mayor edad, motivados nuevamente por la
vulnerabilidad de episodios criticos que han sufrido en el transcurso o por
intervenciones posteriores o tratamientos, y donde la informacién que poseen

actualmente no les satisface del todo:

“A mi me gustaria saber mas. A mi punto de vista siempre hay algo que se oculta, porque
a mi siempre que voy me encuentran bien, pero yo digo por qué me encuentran bien si yo
me siento mal, asi como pésimo. Y ven que el corazdn esta bien y todo. Entonces yo digo
algo falla aqui, como que falta mas informacioén respecto de” (CC Mujer, Sistema Puablico

de salud).

Sin embargo, hasta aqui solo nos hemos remitido a los CC que estan en atencién
actualmente. Pero también en esta categoria se ubican CC que expresan querer
tener mas informacion acerca de su patologia y sus riesgos, no por haber tenido
episodios criticos y/o intervenciones posteriores sino porque actualmente no se
encuentran en atencién sistematica y monitoreada. Esto se genera al momento de
la transicién, la cual no se concreta, y en lugar de pasar del sistema pediatrico al
adulto, no se genera transicion, quedando ésta trunca (en esto se ahonda

mayormente en el objetivo 4):

Experiencias de vida de jovenesy adultos con cardiopatias congénitas: una aproximacion cualitativa.
Tesis de Magister en Salud Publica.

101



UNIVERSIDAD DE CHILE

Escuela de Salud Publica
“(Me gustaria) Saber mas, obviamente (...) A mi me complicaba este tema porque yo no
sé explicarlo, pero me gustaria saber los términos mas que nada ¢ me entiende? Porque
la doctora me dijo sabi que es ‘abi... no se cuantito’, entonces llegar a una parte y decir yo 102
tenia el ‘abi...no se cuantito’ se produce por esto, saber explicarlo mas que decir ‘no, yo
tenia tapada una arteria, que estaba conectada de corazon a corazon’, esa es mi forma

de explicarlo en este momento” (CC Hombre, Sistema Publico de salud).

Y por ultimo, hay una tercera categoria de CC que expresa no tener mayor
conflicto, ni querer buscar mas informaciéon sobre su condicién y los posibles
riesgos o consecuencias. De manera analoga a las categorias anteriores, estos
CC no han sufrido episodios criticos ni intervenciones posteriores, ni se
encuentran en tratamiento, por lo cual la sensacion de vulnerabilidad a causa de
su cardiopatia es menor. Es decir, la historia clinica se produjo principalmente al
momento del nacimiento. Cabe notar que en esta categoria se ubica la menor

cantidad de CC.

A continuacién se resumen las tres categorias que dan cuenta de la relacion que
los CC han ido establecimiento con el nivel de conocimiento que tienen sobre su

cardiopatia:
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Tabla 6: Descripcién de la relacion de los CC con el nivel de conocimiento sobre su
cardiopatia.

Relacién con su nivel Descripcién
de conocimiento

CC que, al ubicarse en los tipos 1, 2y 3 de las
categorias de historias clinicas, han obtenido mas
conocimiento sobre su cardiopatia, riesgos y

Les gustaria saber consecuencias, ya sea por necesidad o por deseo, y
menos cuyo conocimiento los sitda en un estado de mayor
vulnerabilidad debido a la percepcién del riesgo
vivenciado. Son CC tanto del sistema publico como del
privado.

CC que se ubican en los tipos 1, 2 y 3 de las categorias
de historias clinicas, del sistema publico de salud, pero
gue el conocimiento que han adquirido no les satisface
del todo. También incluye a CC que no estan
actualmente en atencién de salud, ya que no han tenido
episodios criticos ni intervenciones recientes, y donde la
transicion del sistema de pediatria a la adultez no se
completo.

2 Les gustaria saber mas

CC que se ubican en la categoria 4 de las historias
clinicas, y que por tanto no han vivenciado mayores
riesgos a lo largo de la historia clinica de su cardiopatia
y de su curso de vida. Con ello, el conocimiento que
tienen sobre su cardiopatia y sus riesgos y posibles
consecuencias, les acomoda.

Se relacionan sin
conflicto con la

3 informacioén de riesgo
esperado o con los
prondsticos negativos

Fuente: Elaboracion propia, en base a analisis de entrevistas. 2014.

iii)  Relacion con el entorno de mayor contacto (familia y entorno escolar)

en las etapas mas significativas de su vida
Si bien este objetivo se ubica inicialmente en el cuarto lugar, en el andlisis toma
sentido mencionarlo antes del tema relativo a la atencion de salud y sus
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expectativas, ya que este Ultimo punto se deriva, en parte, de toda su historia y del
curso de la cardiopatia, en la cual se incluye la relacién que han establecido con el

entorno.

A su vez, a pesar de que en el objetivo no se menciona, en €l se inserta un tema
qgue va surgiendo en el transcurso de las entrevistas, que dice relacion con la
percepcion que los CC tienen de si mismos a partir de su cardiopatia,
principalmente en torno a si se perciben como personas enfermas o no, y como es

Su percepcion de su cicatriz y como se han relacionado con ella.

Aqui es importante notar que, la edad elegida para la muestra de CC de esta
investigacion es de vital importancia, ya que al ubicarse en una etapa del ciclo vital
posterior a la adolescencia, en la cual han recorrido diversas etapas de su vida,
les entrega mayor perspectiva y capacidad de reflexion respecto a los procesos
vividos. (Lo mismo ocurre con el Uultimo objetivo, al hablar de la valoracién y
significado de su cardiopatia y de su proceso como CC, lo cual se revisa en el

quinto objetivo).

Otro tema que se inserta en este objetivo, que no queda explicito en él y que dice
relacion con ambos puntos anteriores, son las situaciones que hacen evidente la
presencia de su cardiopatia actualmente. Tanto el trato por parte de su entorno, la
percepcion que tienen de si mismos, y las situaciones que evidencian su
condicion, estan relacionadas entre si.
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Ahora bien, en cuanto a la relacion con su familia, todos destacan haber recibido
mayor cuidado que el resto de su entorno, es decir, cuidados diferentes a los de
nifios sin este tipo de malformaciones congénitas. Sin embargo, entre ellos, se
constatan dos grupos: aquellos que sienten haber recibido un trato igualitario a los
demas integrantes de su familia, es decir, el cuidado mayor no lo asocian a
emociones negativas como discriminacion o exclusion — lo cual repercute
posteriormente en la percepcion que tienen de si mismos y en la valoracion y
significacién que dan de su enfermedad, asi como la influencia positiva que eso ha
tenido en su personalidad — y aquellos que sienten haber recibido un trato
diferente a partir de este mayor cuidado, es decir, estos mayores cuidados causan

en estos CC un sentimiento de aislamiento, discriminacién o exclusion.

Los CC que perciben el cuidado mayor sin sentimientos o asociaciones negativas

de por medio, se pueden ejemplificar a través de las siguientes citas:

“Es que mi mama y los dos en realidad, nunca me trataron como enferma, entonces era
asi como...’tu eres diferente’ me decia, ‘tu tienes una capacidad que tu cuerpo te dice
hasta cuando tu puedes, pero tu no estas enferma’. Me criaron con esa mentalidad.
Entonces de repente yo tenia tias que decian ‘Ay, cuidado que no se caiga la nifia de la
silla, cuidado’. ‘Déjala que se caiga, mas alla del suelo no va a pasar’ le decia mi mama.
Asi como jaméas me sobreprotegieron. Entonces, yo creo que eso también afecto o influyd
gue yo no estuviera tanto haciéndome la victima, porque no me iban a pescar po” (CC

Mujer, Sistema Publico de salud).
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“Nunca me trataron diferente. Mi papa desde el momento, él dice por lo menos, del
momento en que sali de la clinica (...) fui una mas de la familia, 0 sea nunca mas me
trataron de forma especial, porque antes de operarme no habia que hacerme llorar, no
habia que molestarme mucho (...) me cuidaban mas para no excitarme ¢.cachay?, para
no pasar rabias (...) Pero después de la cirugia no, nunca mas me trataron distinto.

Siempre fui super independiente” (CC Mujer, Sistema privado de salud).

“De repente incluso yo por mismo leseo con la familia abusando del tema ‘no puedo hacer
esto, no puedo cargar esto porque soy enfermo del corazén’. Del tema de flojera de uno
abusando del tema, pero en cuanto a trato distinto, no, nada” (CC Hombre, Sistema

Privado de salud).

Pero hay CC que en este cuidado mayor, dejan entrever que se trataba también
de un trato diferente asociado a discriminacion o exclusion, lo cual les es molesto

y les incomoda emocionalmente:

“En verdad yo siempre he sentido, bueno ahora ya no es tanto (...) que como soy el cacho
de la familia (...) Yo siempre he sentido que soy el cacho, como soy regalona, todo el
mundo esta pendiente (...) Ya no lo siento tanto, pero igual, ha sido un tema para mi tener

que haber aceptado una cardiopatia” (CC Mujer, Sistema Privado de salud).
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¢, Qué ocurre en cuanto a la percepcién del trato en su historia escolar? Al igual
que en la percepcion del trato por parte de la familia, se genera la misma
categorizacion: mayores cuidados sin exclusion, discriminacion o aislamiento de

sus pares, y mayores cuidados asociados a un alejamiento de sus pares.

Por un lado, quienes perciben que no hay discriminacion en relacion a su entorno,
se asocia principalmente a dos variables: los CC que a pesar de su condicién eran
deportistas, y/o tienen una cardiopatia de moderada gravedad. Esto ocurre tanto

en hombres como en mujeres, de ambos sistemas de atencion de salud:

“Una vida totalmente normal, jugué con mis primos, jugué con amigos...ningun, ninguna
diferencia, para nada. Ahora, igual tener una cardiopatia afortunada, se oper6 y quedo
espectacular, desde el cardidlogo infantil se jactaba... me decia que era unos de los
mejores fallot de Chile, sino el mejor. Mi experiencia a lo mejor es distinta a otros
cardiopatas que no quedaron a un cien por ciento” (CC Hombre, Sistema Privado de

salud).

“Yo no sé si tuve suerte donde estudié, como me crié, para mi nunca fue un tema. Mas
alla de ‘uy, ella tiene problemas al corazén’, ‘hay que tener ojo, cuidenla’; pero como que
nunca me, nunca me limité ¢,cachay? Nunca senti pena por el resto ni porque en el fondo,

como te digo, gracias a dios como no tenia sintomas” (CC Mujer, Sistema Privado de

salud).
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Y por otro lado, estan quienes percibieron discriminacion y exclusion de sus pares,
asociados a estos mayores cuidados. Aqui se genera una categorizacion de
mayor complejidad, la cual se divide principalmente en hombres y mujeres. En
ellos hay un deseo de inclusién, y se han sentido algo discriminados aunque mas
por ignorancia que por otra cosa, mientras que en ellas esto se interpreta como un

sentimiento de carifo.

Los hombres, a pesar de sentirse distintos a causa del aislamiento, intentan
aminorar esta diferenciacion a través de la integracion voluntaria a los mismos
juegos que llevan a cabo sus comparfieros en educacion fisica (en multiples casos
fueron eximidos de esta asignatura por orden médica o de sus padres). Estas
anécdotas son las que evidencian mayormente este sentimiento, sin embargo, en
la construccion de su relato se aprecia de manera implicita el deseo por ser
iguales a sus pares. En algunos casos dicen aprovecharse de la situacion, para
esta misma asignatura, pero que cuando ciertas ocasiones lo permiten, intentan

integrarse a las actividades de sus comparfieros, como jugar a la pelota:

“Para mi complicado po, porque tu ves que todos tus compafieros van a clases de
educacion fisica. Cuando eres chico vas a puro jugar, jugaban a la pelota, jugaban al
basquetbol, jugaban al futbol y yo no podia. Fue triste esa parte (...) y la verdad que yo
creo que no habia ningun problema en que yo lo hiciera, de hecho yo me escapabay lo
hacia igual, corria con ellos, jugaba a la pelota y no tenia ningin problema, y pasaba piola
y mi exigencia era minima” (CC Hombre, Sistema privado de salud).
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“Yo sacaba escondido la tenida deportiva se podria decir, de mi mama, para jugar futbol
porque tenia muy buenos reflejos ¢,cachai?, entonces yo jugaba al arco. Y era el arquero
que tenia la seleccion de la escuela, pero tenia que salir escondido a jugar (...) porque mi
mama siempre que no me fuera a sobre exigir... Siempre preocupada, siempre

preocupada” (CC Hombre, Sistema privado de salud).

Sin embargo, es importante destacar una de las experiencias de uno de los CC
hombres, entre los entrevistados, que a través de su relato pone de relieve no el
cuidado distinto y mayor, sino una accion de hostigamiento (bullying) por parte del

entorno escolar, en contra de la cicatriz de su intervencion cardiaca:

“Como que en tercero medio (...) fue bullying para mi eso, lo que me hicieron, ahora me
doy cuenta que fue eso, en ese momento tampoco lo tomé mal (...) Mas que nada que
hicieron fue que tipico la gimnasia y después a bafiarse, y uno se bafia y te dicen ‘Oh,

Zqué te pasé?’ Operado del corazén y explicacion normal, nunca fue una travesia, si fue

lo que hicieron mis comparieros es que hicieron un dibujo en la pizarra conmigo y me
dibujaron a mi con la operacion al corazon, con el tajo (...) y ahi se dieron cuenta mis
compafieras y fue como dar la explicacion (...) Después cuando los profesores supieron
ahi recién se dieron cuenta que estaba mal lo que estaban haciendo” (CC Hombre,

Sistema Publico de salud).
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A algunas mujeres, a diferencia de los hombres, puede interpretarse a través de
su relato que les acomoda ser distintas y sentir que reciben un mayor cuidado, ya
gue se sienten queridas y protegidas, y no excluidas, discriminadas ni aisladas:

“O sea yo era casi como la mascota del colegio. Es que todas como que me cuidaban

harto” (CC Mujer, Sistema Privado de salud).

Y en multiples ocasiones se “aprovechan” de esa situacion, principalmente para la

asignatura de educacion fisica, pero sin intentar pasar desapercibidas como en el

caso de los hombres:

“No hacia educacion fisica, pero era tan floja que casi era la chora porque en el colegio
era como media pava, como que encontrai que es una ventaja no poder hacerlo” (CC

Mujer, Sistema Privado de salud).

Sin embargo, también hay casos de mujeres, del sistema publico y del sistema

privado, que no les acomodé sentirse distintas en el colegio ya que se sintieron

discriminadas:

“Los nifios son todos crueles. Los profesores algunos se preocupaban y a otros les daba

lo mismo, pero cada vez yo me sentia enferma. Ademas que yo estaba en un colegio que

nunca me gusto, era super clasista, entonces era, mira, todo junto: tenia la enfermedad,
yo estaba en un colegio donde todos me caian mal, entonces para mi eran como ahhh

terminé el colegio y como que fui otra persona. Eso influye harto, porque a mi nadie me
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hablaba, yo estaba sentada todo el dia. Como yo no estaba en gimnasia, no participaba
con ellos y ellos me lo decian, y yo asi como que no me importa. Algunos eran super
pesados sah? Les daba lo mismo” (CC Mujer, Sistema privado de salud).
“Fome, porque te hacian... practicamente te hacian bullying. Y no como la tontita, pero,
‘ahhh no podi hacer esto’. Asi como tipico nifio, tu no podi hacer esto, no podi aguantar el
(...), no podi hacer no se po, esa, la invertida o la rueda (CC Mujer, Sistema Publico de

salud).

A partir de este analisis, es importante notar las diferencias de género que se
producen frente a la forma de interpretar los cuidados mayores que reciben,
situacion que es similar en el entorno familiar y el escolar. Tanto en hombres como
en mujeres se genera un cuidado distinto, debido a las condiciones fisioldgicas
qgue conlleva la malformacion cardiaca congénita. Sin embargo, las mujeres
aprecian esta situacion ya que es interpretada como gestos de carifio y proteccion,
mientras que en el caso de los hombres hay un deseo y anhelo por ser iguales a
sus pares, sin distincion alguna, e incluirse en los grupos de pares. Ahora bien,
cuando la esfera del cuidado es traspasada llegando a situaciones de
discriminacion, exclusién, e incluso hostigamiento, se genera una sensacion de
incomodidad y disgusto tanto en hombres como en mujeres, porque en el caso de
las mujeres, no es interpretado como carifio sino como rechazo y afrenta, y en el

caso de los hombres, el deseo de inclusion pasa a segundo plano.
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La siguiente tabla resume la percepcién del trato por parte del entorno familiar y

escolar:

Tabla 7: Descripcion de la percepcion de los CC en cuanto al mayor cuidado
recibido por parte del entorno familiar y escolar.

Percepcidn del trato
por parte del entorno

Descripcién

Cuidados distintos y
mayores sin

1 | asociaciones con
connotaciones
negativas.

CC que sienten que el mayor cuidado recibido por parte
de su familia como del entorno escolar, no se asocia a
discriminacion, exclusion, aislamiento, u hostigamiento.
Se aprecian diferencias de género, ya que para las
mujeres esto es interpretado como carifio, mientras que
para los hombres subyace el deseo de inclusién y de
asemejarse a sus pares.

Cuidados distintos y
mayores asociados a
2 | discriminacion,
exclusion, u
hostigamiento.

CC que sienten gque el mayor cuidado recibido por parte
de su familia como del entorno escolar, esta asociado a
discriminacién, exclusion, aislamiento, u hostigamiento.
Tanto para hombres como para mujeres, esto genera
incomodidad ya que ademdas contiene acciones
negativas como las descritas. Y a diferencia de la
categoria anterior, para las mujeres, el mayor cuidado no
es interpretado como carifio sino como rechazo.

Fuente: Elaboracion propia, en base a analisis de entrevistas. 2014.

Tal como se dijo mas arriba, si bien las preguntas apuntaban al trato por parte de

la familia y del entorno escolar, durante las entrevistas también surgio la relacion

con el entorno laboral, que es el medio en el cual se desempeian cotidianamente,

donde se evidencia actualmente la situacion de cardidpatas y los hace sentirse
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distintos. Esto ocurre principalmente en el caso de hombres, que han postulado a
trabajos que implican condiciones geograficas no aptas para su condicion (por
ejemplo, trabajo en altura), y si bien no han tenido malestares en ellas, el solo
hecho de acreditar una cardiopatia los hace quedar fuera de proceso. Y
nuevamente se aprecia un deseo, como en la etapa escolar, de que esta

diferenciacion no se produjera y se lamenta esa situacion.

Situacion similar ocurre con el sistema previsional privado de salud (ISAPRES)
tanto en hombres como en mujeres: alguno/as han quedado fuera de ellas, o ni
siguiera han intentado ingresar, porque saben que no seran aceptados en estas
instituciones. Si bien en las entrevistas no se profundiz6 mayormente en ello, en
algunos casos surgié espontdneamente. Asimismo, el rechazo por parte de
ISAPRES no es comun a todos los CC, y depende, en parte, de la gravedad de la

cardiopatia, y de su historia clinica.

Estas diferenciaciones que se producen en torno al hecho de portar una
cardiopatia, conlleva sentimientos ambivalentes: sentirse/percibirse igual al
entorno, y a la vez diferente, y de querer ser parte indistinta de la sociedad. Uno

de los entrevistados menciona una analogia de este sentimiento:

“Uno se siente tnico porque no conoce pares con las mismas condiciones, gente con la
mala suerte, que se gané el premiado, como decia el médico (...), se siente tunico pero
también quiere ser parte, mimetizarse dentro de todos. Hay cosas en la sociedad como la
ISAPRE y todo este cuento, o circunstancias como el trabajo. A lo mejor te sientes igual
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gue todos pero no eres igual que todos. Como cuando nombraban ese experimento en los
afios 60 que le mostraban a un chimpancé, le empezaron a mostrar fotos de humanos y
de chimpancé y las empez6 a clasificar en dos grupos, en uno las fotos de humanos y en
otro las fotos de chimpancé, y ahi fue repartiendo las fotos hasta que aparecié su propia
foto y la puso como en el grupo de las fotos de humanos. Como que se sentia mal siendo
chimpancé, él no se reconocia como chimpancé y se puso en humano, es como eso (...)

Uno se siente como Unico (...) en algunos aspectos, uno se siente como Unico cuando

quiere ser como parte de todo y se da cuenta que no” (CC Hombre, Sistema Privado de

salud).

En este sentido, los CC no se sienten diferentes ni discriminados por la sociedad,
pero hay situaciones, como el funcionamiento de las ISAPRES, que se los
recuerda y evidencia esta condicion con la cual han nacido. En paralelo a ello,
esta misma sensacion de soledad y unicidad en torno a su condicion, conlleva a
gue expresen el deseo de conocer mas personas CC, en lo cual se ahondara mas

adelante.

En este contexto, es importante notar que en muchas de las entrevistas también
surge de manera espontanea el tema de los habitos tales como el consumo de
alcohol o el cigarro, donde todos los CC sefialan, a excepcion de una, que no
fuman y beben alcohol en forma moderada. En algunos casos fumaron en su
época de adolescentes, sin embargo, luego tomaron conciencia del riesgo que ello

podia implicar para su salud. El caso de la CC que sefiala fumar, a pesar de
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conocer los riesgos que esto le puede conllevar, y de estar advertida por los
médicos, es un caso ilustrativo ya que, a partir de su relato, se puede inferir que
aquella accion la realiza en sus intentos constantes por sentirse “normal” e igual al
resto. En distintos momentos del relato menciona llevar una vida normal o que
intenta llevar una vida lo mas normal posible, pero finalmente dice no sentirse
normal/saber que no es normal, situacion similar a lo revisado mas arriba con

respecto a la sensacion de diferencia e igualdad, a la vez, en relacién a sus pares.

Desde esta perspectiva, se pone de relieve la percepcion ya no por parte del trato
del entorno sino con respecto a si mismos, y si se perciben como personas
enfermas o no, lo cual va inevitablemente ligado a esto ultimo. En este sentido,
cuando a dicha entrevistada se le pregunta si se siente como una persona

enferma responde:

“Eh, si, si. No sé si enferma, pero yo sé que no soy normal, yo sé que tengo una
enfermedad y que tengo tener casi cuidado en todo, pero por eso trato de hacer mi vida lo
mas normal posible, pero yo sé que en mi familia no soy normal, que tengo una
enfermedad, pero feliz, soy feliz de tener una vida, cuando casi he muerto”. (CC Mujer,

Sistema privado de salud).

Ahora bien, a pesar de esta ambivalencia que se produce con respecto a los

mayores cuidados recibidos y los consiguientes sentimientos de discriminacion
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gue sienten algunos CC, algunos se sienten/perciben como personas enfermas, y

otros no.

Los CC que se perciben como personas enfermas son aquellos que tienen
actualmente problemas cardiacos y/o estan en tratamiento (tipos 2 y 3 de la
historia clinica), por ende, su limitacion en la vida diaria genera una diferenciacion
mayor con sus pares, lo que los hace sentirse enfermos. En muchos de esos
casos sienten que no pueden rendir a su maxima capacidad, lo que los termina
haciendo sentir como una carga para su familia, y en ese sentido, la sensacién de
dependencia agudiza esta percepcion sobre si mismos. Y se relaciona, por otro
lado, con determinadas condiciones laborales, tal como se vio mas arriba, que les
limita el ingreso a ciertos trabajos, o también el tener que realizar tareas donde la
cardiopatia les permite menor capacidad fisica, tal como estar de pie, cargar peso,

etc.:

“(...) Yo a mis papas les pido, a mi hermana, y ellos me ayudan, entonces a mi no me
gustaria sentir eso. Por mi me gustaria depender siempre de mi, mi hijo de miy no
depender de los demas (...) No es que uno quiera, uno se siente como que a veces

molesta. Porque en la casa no lo hacen notar, como que ellos se sienten obligados con
eso. Pero uno cuando va creciendo, teniendo edad, y viendo que en tu entorno a tu edad
hacen cosas que es lo normal, trabajan, salen, van a fiestas, comparten, llegan a la casa y

todo normal, y dependiendo de uno mismo, como que eso me gustaria. Pero yo no, yo

dependo de mis papas, todo” (CC Mujer, Sistema Publico de salud).
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“(Me siento o percibo como una persona enferma) porque una persona sana no tiene
limitaciones. Yo con mi cardiopatia congénita no puedo subirme a juegos, por ejemplo,
montafias rusas, barcos piratas, juegos con adrenalina o te cansai al correr mucho. A mi
me cambiaron una valvula para ponerme una mecanica que estoy obligada a estar de por
vida con remedios anticoagulantes y una persona sana no toma remedios de por vida”

(CC Mujer, Sistema Publico de salud)

Sin embargo, es importante mencionar que el limite entre sentirse enfermo o no es
muy sutil, ya que varios CC sefialan no percibirse como personas enfermas (o que
no lo tienen del todo claro), pero que ante ciertas situaciones recuerdan que son
distintos, como aquellas que evidencian limitaciones (procesos laborales con
condiciones geogréficas como altura, la exclusion de ISAPRES, no estar
facultados para subirse a juegos de diversién, etc.), o que la Ultima intervencién o
episodio critico los ha hecho tomar mayor conciencia de su condicion. Por tanto,
en algunos casos no se sienten enfermos ni discapacitados, pero si distintos en

situaciones puntuales:

“No sé si estara bien empleada la palabra, pero si hablo de ‘mi enfermedad’ porque es
algo que ha vivido conmigo toda la vida y porque a pesar de tener la suerte de que
hoy estoy bien, sé que en cualquier momento pueden volver las arritmias o puede haber
un deterioro en mi corazén que implique otra cirugia y vivo pendiente de eso...” (CC

Mujer, Sistema Privado de salud).
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“Esa es una buena pregunta, me la he hecho varias veces. Tengo suerte y mala suerte.
Tengo esta cardiopatia y uno dice ‘qué mala suerte’, pero cuando uno empieza a mira pal
lado no es tan grave, después uno dice ‘no, que mala suerte porque no puedo tener este
trabajo’. Yo creo que depende del momento (...) En mi caso sélo surge el concepto ‘me
siento enfermo’ o ‘estoy enfermo’ cuando choco con las limitaciones fisicas que la
cardiopatia establece, como querer practicar deportes de forma mas competitiva, y con
las limitaciones que uno mismo crea por la inseguridad e incertidumbre que a veces
surgen por tener esta condicién, y que se relacionan principalmente con la proyeccion de

planes a futuro” (CC Hombre, Sistema Privado de salud).

El grupo de CC que no se perciben como enfermos son aquellos que no estan en
tratamientos actualmente o su cardiopatia no ha desarrollado mayores
complicaciones a lo largo de su ciclo vital (tipo 4 de la historia clinica), y solo
sienten ciertas limitaciones como las que se han mencionado en los parrafos
anteriores. También se da en CC que han tenido intervenciones recientes, pero
gue no tienen mayores complicaciones actualmente ni se encuentran en
tratamiento (tipo 1 de la historia clinica). Y en ese sentido, la relacién actual con su
entorno no los hace sentirse como una carga. Pero también esta percepcion
remite a aspectos de la personalidad que conforma cada uno de los CC, en un
deseo explicito de cdmo enfrentar esta condicion. En este sentido, es el érgano

(corazon) el que esta enfermo, viendo a este, en este contexto, desagregado del
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cuerpo integral o de su persona en su totalidad. Asi, lo perciben como una
condicion mas que una enfermedad:

“Lo que te puedo decir es que la cardiopatia para mi es una condicion y no sé como seria
si no la tuviese... me siento enferma cuando estoy hospitalizada o me siento mal, cuando
producto de la cardiopatia algo se descompensa. Actualmente con respecto al trasplante,
siento que mi corazdn es el enfermo y que no da mas pero no yo, yo tengo cuerda para
rato. Sé que tengo una cardiopatia pero no soy una cardiopatia” (CC Mujer, Sistema

Privado de salud).

“Para mi es una condicién, es como decir soy celiaco (risas), no sé, soy alérgico

alimentario, no como una enfermedad” (CC Hombre, Sistema Privado de salud).

“No, nunca, nunca (me he percibido como una persona enferma), ni cuando chico, que
eso cuando chico lo pude haber utilizado a mi favor... No, nunca (...) No porque creo que
igual...ehh fue como la postura mia personal, si hubiese sido asi ponte tu, imaginate, el
ultimo de los hermanos y super regalon, mas mimado todavia con todas estas cuestiones,
en el colegio también todos como protegiéndome, era para que yo me hubiese sentido

como pajarito. Pero no...” (CC Hombre, Sistema Privado de salud).

“No (no me percibo como una persona enferma), no me ha limitado en nada, no me siento

limitado en nada” (CC Hombre, Sistema Publico de salud).

Tesis de Magister en Salud Publica.
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Sumado a lo anterior, en todo este proceso se aprecia nuevamente una diferencia
de género, donde los hombres dejan entrever, a través de la construccién de su
relato y gracias a determinadas confidencias, que es un proceso que han

enfrentado de manera totalmente interna y sin conversarla con terceros:

“Yo creo que mas que nada no sé si es madurez o racionalizar mas el tema pero uno
cambia solo, nunca lo he conversado con nadie. De hecho esta es la primera vez que
converso esto con alguien que no sea un médico...” (CC Hombre, Sistema Privado de

salud).

En suma, la percepcién de si mismos en cuanto a sentirse personas enfermas, se
relaciona con las intervenciones y/o tratamientos actuales, pero también con el
trato que han recibido por parte de la familia, con el relacionamiento con el entorno
laboral, y cdmo las situaciones actuales evidencian en mayor o menor medida la

condicion de cardiopatia.

La tabla 8 que se muestra a continuaciéon resume la percepciéon de los CC, en
torno al grupo de los que se perciben a si mismos como enfermos y aquellos que

perciben la cardiopatia como una condicion:
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Tabla 8: Descripcion de la percepcion de los CC sobre si mismos, en cuanto a
personas enfermas o portadoras de una condicion.

Percepcion sobre
si mismos:
enfermos o no
enfermos

Descripcién

Se perciben como
personas enfermas

CC que en cuanto a la percepcidon sobre si mismos, se
perciben como personas enfermas. Esto se relaciona
principalmente con los tipos 2 y 3 de la historia clinica, y se
asocia a tratamientos actuales, limitaciones, situaciones que
evidencian su condicién, mayor conciencia de ella a partir de
intervencion reciente, y principalmente con sentirse
dependientes de terceros. Esta implicitamente ligado al trato
por parte del entorno. No se aprecian diferencias por sexo ni
por sistema de salud.

Se perciben como
2 | personas portadoras
de una condicién

CC que en cuanto a la percepcién sobre si mismos, no se
perciben como personas enfermas. Esta percepcién se
asocia generalmente al tipo 4 de la historia clinica, o del tipo
1 y cuya intervencibn no dejé secuelas ni mayores
limitaciones, a partir de lo cual sefialan que se trata de una
condicion méas que de una enfermedad, la cual solo en casos
puntuales determina diferencias en relacién al resto. También
se asocia a caracteristicas de personalidad, la que determina
el modo de afrontar su condicion frente al entorno, en cuyo
caso incluye a CC con historias clinicas tipo 1, 2y 3. A su
vez, incide el trato por parte del entorno, y tampoco se
aprecian diferencias por sexo ni por sistema de salud.

Fuente: Elaboracion propia, en base a analisis de entrevistas. 2014.

Y en cuanto a la percepcion de su cicatriz y a la relacion que han establecido con

ella, también se aprecian dos categorias: aquellos que les acompleja su cicatriz y

aguellos que no. Aquellos que si les acompleja demuestran mayor pudor fisico al
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momento de relacionarse con otros cuando ésta queda expuesta (como en
situaciones en temporada de verano), mientras que aquellos que no les acompleja
tienen presente su existencia, pero no existe pudor en exponerla, e incluso en

algunos casos, le otorgan un valor, como un simbolo de lucha y sobrevivencia:

“Me ha afectado siempre mi cicatriz, es lo tnico, porque la gente a veces no se da cuenta,
pero mira mucho y a uno le molesta. A veces una mirada, y, hay que mirarla y todo, pero
a veces es gente dice “oh, mira”, eso es feo, entonces aparte como uno es mujer, va
creciendo, va viendo los hombres que te gusta, y uno empieza a mirar y dice ‘las ofras

nifias no tienen y si las van a pescar” (CC Mujer, Sistema Publico de salud)

“Cuando chico... cuando tenia no sé poh, trece afios y en esa época cuando iba a la playa

y todo, ahi me complicaba” (CC Hombre, Sistema Privado de salud)

“Horrible (mi relacién con la cicatriz). Cuando era chica era tipico las poleras bien arriba o
tipico el cuello arriba, porque me daba verglienza (...) Era un rollo mio, hasta que un
amigo me dijo ‘por qué, si son cicatrices de la vida’, y ahi empecé a usar escote” (CC

Mujer, Sistema Privado de salud)

Sin embargo, no fue posible explicar a qué se deben estas categorias. A diferencia
de los demas objetivos, estas categorias no responden a la historia clinica de la
cardiopatia, es decir, no se aprecia relacién entre portar solamente una cicatriz
desde pequefos y no sentirse acomplejados por ella (como el caso de los CC tipo
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4), o por el hecho de tenerla por una intervencién posterior (como en los CC tipo 1
y 3), asi como tampoco se aprecian diferencias de género. Tanto en hombres
como en mujeres se encuentran CC que su cicatriz les genera pudor y otros que 123

no.

iv) Principales necesidades y expectativas respecto a la atencion de salud
derivada de la cardiopatia, y caracteristicas del proceso de transicion

del sistema cardioldgico pedidtrico al de adulto

Este objetivo contiene tres grandes aspectos: la transicion del sistema pediatrico al
sistema adulto, sus necesidades y expectativas respecto al sistema de salud, y

sus principales temores y preocupaciones respecto a su cardiopatia.

En cuanto a la transicion, en todos los casos, tanto en el sistema publico como en
el privado, el relato respecto a la historia de su cardiopatia denota que no ha
habido un proceso fluido de transito de los cardiblogos pediatricos a los de
adultos. En este sentido, se generan dos principales categorias: la transicion a
partir de una derivacion por urgencia o episodios criticos, ya sea en el sistema
publico o privado, en donde los CC no pudieron “eludir’ la continuidad de su
atencion; y aquellos que no fueron derivados ya que no presentaron una situacion
urgente. En otras palabras, los tipos 1, 2 y 3 de la categoria de la historia clinica

vivieron una mayor continuidad de la pediatria a la adultez en el ambito
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cardiologico, mientras que entre los del tipo 4 esta transicion se ve fragmentada, y
se gatilla cuando apareci6é algun evento respecto a su corazén que los motivé a

acudir a un médico.

Es importante notar que los CC que se han atendido siempre en el sistema
privado buscan a un médico cardidlogo en su etapa post adolescente, mientras
gue los CC que se atienden en el sistema publico tienen, en cierta forma, menor
eleccion, ya que no tienen opcién de buscar y elegir a su médico, puesto que son

derivados dentro del mismo sistema.

En el grupo de los CC del sistema publico, son las urgencias o episodios criticos
los que han “obligado” a acudir ya sea al Instituto Nacional del Toérax, o bien
mantenerse en él. Y en este sentido, se dio el caso de un entrevistado que fue
contactado de manera externa a los médicos, y que no se encontraba en atencién
actualmente ya que no habia tenido urgencias ni episodios criticos, a pesar de

saber que debe controlarse:

“Es que como no me siento mal, pero yo sé que quizas estoy mal en ese sentido porque
deberia hacerlo. Y como le digo, voy al cardidlogo una vez cuando me siento mal (...), he

ido sus tres veces después del control” (CC Hombre, Sistema Publico de salud).
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Desde esta misma perspectiva, y en relacion al objetivo 2 del estudio, este
entrevistado demuestra menor conocimiento que sus pares con respecto a su
cardiopatia ya que, al ser del sistema publico de salud y no encontrarse en
atencion constante de su cardiopatia, el conocimiento que los otros CC han
obtenido a partir del equipo médico, deja en este caso una brecha que no se ha

cubierto, tal como se explicaba en el objetivo 2:

“Me gustaria, como que ahora le he tomado el peso, y como aprender bien que es lo que
me paso, de partida, que alguien me supiera explicar bien y tener los antecedentes claros
de qué fue lo que tengo, cual fue el diagnostico, por qué me operaron y todo el tema.

Como eso de partida” (CC Hombre, Sistema Publico de salud).

En este sentido, el grupo de CC, hasta aqui desconocido, que son aquellos que no
completaron la transicion y por ende no se atienden actualmente de manera
sistematica, no solo da cuenta de esta falta de monitoreo sino también de una
mayor desinformacion con respecto a las consecuencias de su malformacién y sus
posibles riesgos, cuya falta de cuidado puede efectivamente repercutir en

situaciones de mayor riesgo para la salud.

Por ello, se constata que, al constituir la muestra de este estudio, los criterios de
inclusion partieron del supuesto que todos los CC se encuentran en atencion
meédica actualmente, lo cual, a través de la experiencia de este entrevistado, se

evidencia que no es asi, y que por tanto aqui se ha dejado fuera todo un grupo de
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CC - los que no se atienden -. Esto deja preguntas sin responder, como las que
refieren a la atencion de salud en cuanto a acceso y continuidad, y abre espacio a

nuevas preguntas tales como la indagacion del por qué de la no atencion.

Y en el grupo de los CC que se han atendido en el sistema privado, muchos de
ellos acudian al cardiélogo de referencia de la época®, quien posteriormente deja
de atender, dejando “a la deriva” a muchos de ellos, quienes fortuitamente acuden
a la Red Salud UC®. También esta la situacién de aquellos que alrededor de los 18
a 20 afos, periodo en que ingresan a la etapa universitaria, dejan de acudir, y
luego desean hacerlo pero ya no van a un cardiologo pediéatrico debido a su edad,
y llegan a la UC también por motivos fortuitos, o bien por tener contactos con
meédicos, como aquellos que estudian carreras relacionadas con la salud, o por

estar insertos en familias de médicos.

A continuacién se resumen los dos tipos de transicion del sistema pediatrico al

sistema adulto, que se evidencian en los distintos CC a partir de su historia clinica:

& Dr. Fernando Eimbcke, carditlogo pediatrico.

9 La Red de Salud UC constituye uno de los centros de referencia cardiologicos actuales a nivel nacional, de
donde se deriva la importancia del acceso de los CC a él. Por ello, es importante recordar que a los pacientes
del sistema privado se accede a través de las bases de datos de esta institucion, sumado a que los del
sistema publico se han atendido alli también.
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Tabla 9: Descripcién de la transicién de los CC del sistema cardiolégico pediatrico

al adulto.

Transicién del
sistema
cardioldgico
pediatrico al adulto

Descripcion

Transicion dada por
urgencias y episodios
criticos (tipos 1,2y 3
de la historia clinica)

CC que han hecho la transicion de salud del sistema pediétrico al
sistema adulto, sin interrupciones, ya que los cardiélogos
pediatras los han derivado por urgencias o episodios criticos, 0
bien los mismos CC han acudido al sistema adulto de cardiologia
por lo mismo. En el caso de los CC del sistema publico, las
opciones de elecciébn son menores ya que son derivados dentro
del sistema y no a un médico particular como en el sistema
privado.

Transicion
fragmentada y
retomada, generada
de manera voluntaria
(tipo 4 de la historia
clinica)

CC que han hecho la transicién de salud del sistema pediatrico al
sistema adulto de manera fragmentada, ya que no ha habido una
derivacion estipulada por parte del sistema, ya sea publico o
privado, y cuando la han realizado ha sido de manera voluntaria
ya que no ha habido una urgencia que les gatille esta transicion.
En el caso de los CC del sistema publico han acudido al equipo
de cardiologia de los hospitales de referencia (INT y Sétero del
Rio), mientras que los del sistema privado acceden a médicos
cardiologos particulares por contactos o motivos fortuitos.

Fuente: Elaboracion propia, en base a andlisis de entrevistas. 2014.

Pero en ambos casos las expectativas respecto a la atencion son mas altas y
exigentes en su actual etapa adulta que cuando recibian la atencion siendo nifios.
En otras palabras, de pequefios solo acudian al cardidlogo — el mismo en el

sistema privado y generalmente el mismo también en el sistema publico - con sus
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padres, mientras que ahora, si no sienten comodidad con el profesional que los

atiende, buscan a otro:
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“Lo primero para mi es el tema del feeling, no me interesa tampoco que sea el médico

mas simpatico de la tierra, pero si que tenga cierta deferencia con el paciente, calidad,
gue te explique las cosas, no porque tenga muchos titulos se crea super... con
superpoderes ;ah?, que es un poco lo que me pasé con algunos” (CC Hombre, Sistema

Privado de salud).

“Yo soy muy regalona, soy muy mamona, y la doctora yo le digo que tengo un problema y
altiro me atiende, altiro. Entonces eso a mi me da tranquilidad y me da gusto verla, porque

mira, si a mi no me gusta el doctor yo no voy a ir” (CC Mujer, Sistema Publico de salud).

En este sentido, los CC de ambos sistemas de atencién, asi como de ambos
sexos, buscan médicos preocupados, comprometidos, involucrados, cercanos,
que les otorguen la informacion que buscan, y que mantengan una relacion mas
bien horizontal con ello/as. En otras palabras, buscan ser usuarios activos del
sistema y en relacion a su cardiopatia, luego de haber pasado la etapa infantil y
adolescente del ciclo vital. Y todos estos atributos los destacan de los médicos
que los atienden actualmente, como una razon para continuar su atencion con
ellos. Por cierto, se aprecia una valoracion muy alta con respecto al equipo médico

actual.
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Todo esto se relaciona, nuevamente, con el segundo objetivo de la investigacion,
acerca de la busqueda de informacién para su nivel de conocimiento. Al
encontrarse en esta etapa del ciclo vital, hay una necesidad de empoderamiento
como pacientes tanto frente a su condicién congénita como al equipo médico. De
alli que lo que esperan de los médicos, en relacidon a esta patologia que es de por
vida, es establecer una relacién continua médico-paciente, mas que solo acudir a

una consulta o atencion de salud:

“De partida, lo que yo vi en la Catdlica en todo minuto que ningiin médico es duefio de la
verdad. Entonces, eso para mi es muy importante. Porque ponte tl en regiones te toma
un médico, ponte tu puede ser general, pero también sabe de todo (...) un diostor jaja. En
cambio aca no (...) En el minuto post operatorio, los doctores, tres doctores se juntaban y
comentaban todo ¢;cachai? Entonces no es un tema que dijera ‘yo soy el duefio de la

verdad’." (CC Hombre, Sistema Privado de salud).

“Mira, yo cuando estuve todas esas semanas en la Catolica, llegaba el doctor Baraona,
me fue a ver como 2 o 3 veces en el dia y de repente me decia ‘ya -me decia- esta noche
tengo turno aca asi que cualquier cosa me avisai. Ya mafiana te voy a venir a ver, pero
después de las dos porque tengo policlinico en el San Joaquin’. O sea como que yo me
sentia que era su uUnica paciente, asi porque como que €l estaba tan pendiente (...)
Entonces, quizas no tan exagerado, pero en el fondo saber que si uno tiene una
emergencia lo puedes llamar a un celular y él te va a contestar” (CC Mujer, Sistema

Privado de salud).
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“Son doctores humanos, porque para qué vamos a estar con cosas, hay doctores que te
ven por bonos, si no tienes bonos no te atienden, no se preocupan mucho mas alla de si
estas bien o estas mal. En cambio en estos doctores (...) he podido ver eso. Se
preocupan mas por tu salud que por lo econémico por decirlo asi, porque tanto como el
doctor del Hospital del Ttérax, como el doctor Baraona me han dado su teléfono, en caso
de cualquier cosa, consulta o problema yo los llamo” (CC Mujer, Sistema Publico de

salud).

“Yo a ella (la doctora) la siento como el angel que llegé a salvarme” (CC Mujer, Sistema

Publico de salud).

Asi, es importante destacar que diferencian de manera clara, tanto en el sistema

publico como en el privado, al equipo médico cardiolégico de la institucion,

sosteniendo estar muy conformes con lo primero pero no con lo segundo:

“Lo que pasa es que en si la atencion publica es mala porque en todos lados es asi. Pero

donde estoy yo, y al equipo médico que conozco, me tocd un equipo muy bueno. Nunca

me han dicho o postergado ni nada. Si saben que necesito hora ahi, tratan de ayudarme,
tratan de hacer esa atencién, que es lenta, hacerla mucho mas rapida de lo que es

habitual o de lo que es un paciente normal” (CC Mujer, Sistema Publico de salud).

“Yo digo que tengo mas suerte con los médicos que me toco ahora que en el amor (risas).
Porque ella de verdad, sabe que es un amor la doctora (...) yo se lo he dicho a ella, ‘usted

fue un angel que llegé porque como que se preocupa mucho’, yo la llamo y me contesta,
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me dice ‘ven a tal hora, si no puedo, me dice, ven este dia, ven pa’ca’, pero ella muy

amorosa, muy amorosa (...) porque ellos saben el problema, no es como otros doctores

gue uno vay tratan como un paciente mas. En cambio ellos nos conocen, hacen la

diferencia” (CC Mujer, Sistema Publico de salud).

Tabla 10: Necesidades y expectativas de los CC con respecto a la atencién de salud

de su cardiopatia.

Necesidades y
Expectativas con
respecto ala atencion

Descripcién

Médicos preocupados,
comprometidos,
involucrados y cercanos,
y relacion activa médico-
paciente.

Tanto en el caso de CC hombres como mujeres, y del sistema
publico como del privado, en la etapa post adolescente y
adulta joven del ciclo vital, son mas exigentes con respecto a
la atencidbn que desean recibir por parte del equipo de
cardiologia. Por ello, buscan médicos preocupados,
comprometidos, involucrados y cercanos, es decir, que exista
una relacion mas alla de médico-paciente con ellos. No se
han quedado conformes hasta no encontrarlos. Asimismo,
también buscan mayor informaciéon acerca de su patologia,
siendo pacientes activos de su condicién cardiaca, sin recibir
meramente la informacién otorgada por el médico como si
esta fuera la Unica verdad. Buscan construir en conjunto su
historia clinica, junto con sus consecuencias y riesgos.

Fuente: Elaboracion propia, en base a analisis de entrevistas. 2014.

En tercer lugar, en relacion a los temores y preocupaciones con respecto a su

cardiopatia, se obtienen varias respuestas.
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Por un lado, todos los entrevistados, sin excepcién, mencionan el temor a que la
cardiopatia se herede a los hijos, ya sea que ya hayan tenido hijos o que no
tengan. En el caso de las mujeres, esto se suma al temor de no poder ser

madres, 0 a que les ocurra algun episodio critico durante el embarazo:

“A mi me preocupa el tema de los hijos. Me dijo (el doctor) que podia tener hijos, que no
estaba contraindicado, pero por supuesto que iba a ser un embarazo de alto riesgo, que
posiblemente voy a tener que estar nueve meses acostada, porque el corazén trabaja por
los dos (...) Es mas de cuidado, porque tengo que bajar dosis (de los remedios), estar
mas acostada. Pero lo que a mi me angustiaba era no poder tener hijos” (CC Mujer,

Sistema Privado de salud).

“Preocupacién, siempre te dicen que esto es congénito, que no es hereditario, que no te
preocupes que no va a pasar nada, igual uno como papa tiene el temor. Cuando nacié mi
hijo, yo tuve la oportunidad de estar en el parto, obviamente lo primero que me preocup6
era si estaba azul o no porque aunque te digan que es congénito igual puede ser...” (CC

Hombre, Sistema Privado de salud).

“Yo apenas estoy yo, 0 sea, mi corazon apenas me mantiene a mi, como va a mantener
a una guaglita, entonces yo dije por qué no me dicen que no, no podi tener guaglita,
nunca, y ahi fue cuando yo lloré, hasta el dia de hoy es un tema muy delicado, ese es el
tema que hoy en dia me duele, me ha costado mucho mucho, es complicado. Uno va
creciendo y uno quiere tener cosas nuevas y aparte como toda mujer en algiin momento

te dan las ganas, entonces saber que no...” (CC Mujer, Sistema Publico de salud)
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Por cierto, en varias de las CC mujeres que fueron entrevistadas, existe esta
prohibicion, pero dos de ellas, que se atienden en el sistema publico de salud,
hicieron caso omiso de ello, habiendo tenido hijos igualmente ya que declararon
gue no concebian su vida sin ser madres, lo cual, a su vez, les otorga un mayor

significado a su vida tanto como personas y como CC:

“A mi a los nueve afios me querian esterilizar, para no tener hijos. Pero siempre me he
sentido admirada de mis papas y como han sido conmigo. Entonces siempre he dicho que
quiero ser mama y quiero ver qué se siente. Yo a los 15 afios queria ser mama” (CC

Muijer, Sistema Publico de salud)

“La doctora me habia dicho que lo ideal era que no tuviera hijo, siempre me lo han venido
diciendo. Pero yo igual he sido media porfiadita en ese sentido porque yo igual no me
podia quedar con el tema de no tener hijos aunque igual tuviera riesgo en mi vida, me

apoyaran 0 no me apoyaran, casi como el dia de mafiana puedo salir a la calle y me van a

matar o morir de esta enfermedad. Uno nunca sabe lo que es la vida y si es tarea de dios

tener hijos, yo los iba a tener igual, independiente del conocimiento del doctor” (CC Mujer,

Sistema Publico de salud)

En este punto, se aprecia una diferencia de género, dada principalmente por la
composicion fisiologica del sexo femenino. Si bien para todos los CC constituye un
temor el que los hijos hereden la cardiopatia, en el caso de las mujeres se

adiciona el temor a no poder ser madres, 0 a que su corazén no tolere una
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situacién de embarazo. En este sentido, se aprecian diferencias de género en los
temores, los cuales se acrecientan en el caso del género femenino, dejando a las
mujeres CC en un estado de mayor vulnerabilidad y con percepcion de riesgo
mayor que los hombres. Sin embargo, es importante notar el caso de las dos
entrevistadas que, a pesar de esta informacién, deciden no tomarla en cuenta en
sus decisiones, y cuyas consecuencias perniciosas fueron menores o casi nulas

en relacién a las esperadas.

En segundo lugar, esta el temor a morir antes que personas de su misma
generacion, o a morir pronto, o0 a que les ocurra algun episodio critico,
nuevamente (tipos 1, 2 y 3 de la historia clinica) o por primera vez (tipo 4 de la
historia clinica). Los dos ultimos puntos se asocian principalmente con la categoria
de la historia de la cardiopatia en que han tenido alguna intervencion reciente, o
episodios criticos o tratamientos actuales, a lo cual se suma en algunos casos el

temor a tener una vida mas corta:

“Morirse siempre es un temor, morirme antes de tiempo por una muerte subita por
ejemplo y sobre todo ahora que esta esta guagua tan chica. Lo tenia de antes, pero yo
creo que es menos, quizas ha ido disminuyendo, no sé. He pasado por épocas, cuando
estoy con mas sintomas en las palpitaciones y siento mas palpitaciones me asusto mas

po. Y cuando estoy mejor, estoy mas tranquila en general” (CC Mujer, Sistema Privado de

salud).
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“Cuando he ido al médico siempre le he preguntado si yo voy a vivir igual que una
persona normal o si me voy a morir antes, esa es como mi preocupacién sobre todo con
planificar, o sea, a qué edad tengo hijos o cuantas lucas tengo que juntar si es que en
promedio me voy a morir 15 afios antes, eso fue mas las preocupaciones” (CC Hombre,

Sistema Privado de salud).

“El miedo siempre va a ser a morir, porque como te dije tengo mas posibilidades...no sé,
le dije a una persona, a alguien le dije que tengo mayores probabilidades de morir que
una persona ‘normal’ (...) Es eso, porque el doctor igual me dijo que hasta una cierta edad
ha llegado /a gente que ha sido como 60 y no ha pasado de eso” (CC Mujer, Sistema

Privado de salud).

Y en tercer punto, se menciona el temor a la cobertura econémica por parte del
Estado a la patologia de la cardiopatia congénita en mayores de 15 afos, lo cual
se relaciona con el primer tema de este objetivo, es decir, las necesidades y
expectativas con respecto a la atencion de salud. Si bien se vio que los CC
distinguen nitidamente la atencién recibida por parte del equipo médico y el
sistema de salud en si, principalmente en el sistema publico, al referirnos a las
expectativas ambos puntos se traslapan. Esto lo mencionan CC que han tenido
intervenciones recientes o0 estan en tratamiento (tipos 1, 2 y 3 de la historia
clinica). Resulta interesante notar que lo mencionan no solo aquellos del sector
publico donde los recursos economicos son menores, sino también en privados,
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quienes estan conscientes de su “suerte” por haber tenido los recursos — ya sea
ellos mismos o sus padres — para costear sus operaciones y tratamientos, y se

preguntan cémo lo hacen aquellos que no se encuentran en la misma situacion:

“Por ejemplo el tema del AUGE, yo no sé si esta enfermedad esta en el AUGE (...) porque
yo igual, mira si yo no mas estoy enferma por el momento, gracias a dios, en mi casa,
pero igual cuando tuve ISAPRE sUper mala cobertura, no sé si escogi mal la Isapre...

Ahora me cambié a FONASA igual ha sido caro, yo igual encuentro que ha sido caro por
el tema de que antes era, antes era 6 (dosis) y me daban las inyecciones y ahora no me
dan la inyecciones y son casi 50 mil pesos que uno tiene que tener mensual para tener las

inyecciones” (CC Mujer, Sistema Publico de salud)

“Mis inquietudes como mas importantes para mi digamos son el tema de... Son como las
diferencias que hay en las distintas clases sociales que hay en Chile. Eso es como lo que
a mi mas me preocupa (...) en verdad yo digo es tan dificil lo que uno vive y asi como lo
gue yo vivi era complicado, me imagino que deben haber algunos que viven mucho peor o
situaciones mucho peores, mucho mas complejas, mas doloras, y yo digo pucha mas
encima tu teni que estar rezando pa que suene el teléfono y te digan ‘teni cupo pa
operarte’ jcachay? Como que lo encuentro stper inhumano, ;me entendi? Eso como que

a mi es como lo que mas me preocupa” (CC Mujer, Sistema Privado de salud)
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Tabla 11: Principales temores y preocupaciones de los CC respecto a su

cardiopatia.

Principales Temores y
Preocupaciones

Descripcién

Que hijos hereden
cardiopatia, y en el caso
de las mujeres, temor a
los riesgos asociados al
embarazo o ala
imposibilidad de éste.

Todos los CC entrevistados, de ambos sexos y sistemas de
salud, y teniendo hijos o no, sefialan el temor a que sus hijos
hereden la cardiopatia, lo cual se suma a la busqueda de
informacién acerca de este tema en particular con respecto a
su cardiopatia. En el caso de las mujeres, se adiciona el
temor a los riesgos del embarazo, o0 a no poder embarazarse
por el alto riesgo que esto conlleva.

Morir antes que pares,
morir pronto, y sufrir o
volver a sufrir episodio
critico.

Otro de los temores sefialados es morir a una edad mas
joven que sus pares dadas las estadisticas de expectativa de
vida de los CC existentes (CC tipo 1, 2y 3, y mujeres que
han tenido embarazos). También se sefiala el temor a morir
pronto, implicitamente de manera subita, o sufrir algin
episodio critico. Y en el caso de CC con historia clinica tipo 2
y 3, sefialan el temor a que les ocurra algun episodio critico
de manera repentina.

Cobertura econdmica de
la cardiopatia

El tercer temor sefialado es a la nula cobertura econémica por
parte del Estado a la cardiopatia congénita en mayores de 15
afos. Este temor se genera en CC con historia clinica tipo 1,
2 y 3, del sector publico debido a sus menores recursos
econdémicos, pero también en los del sector privado,
conscientes de su suerte por poder contar con estos recursos
y sabiendo que no es asi para todos los CC.

En resumen, la transicién del sistema pediatrico al adulto esta determinada por la

Fuente: Elaboracion propia, en base a andlisis de entrevistas. 2014.

existencia 0 no existencia de situaciones de urgencia y episodios criticos,

asegurando la continuidad en el primer caso, pero sin asegurarla en el segundo.
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Aun asi, en todos los casos, los CC cuestionan la atencion que reciben por parte
de los médicos, deseando un médico que les acomode y con el cual establezcan
una relacion en que se sientan “pacientes activos” y valorados en sus

conocimientos acerca de su cardiopatia.

Asimismo, sus temores provienen de su historia cardiaca, dejando en mayor
vulnerabilidad a aquellos que han tenido intervenciones recientes o estan en
tratamiento, temiendo que les pueda ocurrir algin otro episodio critico y/o puedan
morir pronto, y en estos casos asi como en otros, temen por una corta vida. Esto
se relaciona con que varios de los entrevistados prefieren saber menos acerca de
su patologia, de manera de reducir la percepcion de riesgo y la situaciéon de
vulnerabilidad, tal como se revisé en el objetivo 2. Y también esta el temor a que
los hijos hereden la cardiopatia, y en el caso de las mujeres, a no poder ser
madres 0 a que su corazén no tolere una situacion de embarazo, Unico caso en

gue se aprecian diferencias entre hombres y mujeres.

V) Significados y valoraciones de la cardiopatia y de si mismo

Por ultimo, luego de recorrer la historia de vida de los CC entrevistados en torno a
su cardiopatia, su nivel de conocimiento, su relacionamiento con el entorno, la

percepcion de si mismo, la atenciéon de salud, los temores y expectativas, se
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indaga en qué significado y valor pueden finalmente darle a su condiciébn o

enfermedad.

139
En este punto, las narrativas de los entrevistados se agruparon en cinco

categorias que son las que se exponen a continuacion, cuyo eje varia de acuerdo

a la historia clinica de la cardiopatia.

Devolver la mano / Retribucion/ Agradecimiento por la vida

La primera categoria acerca del significado y valoracién de su condicidon congénita
alude a un sentimiento de agradecimiento a la vida por estar vivos, y por estarlo a
esta edad del ciclo vital, de lo cual se deriva una necesidad de “devolver la mano”,
de desear retribuir, de querer ayudar a padres que actualmente tienen hijos recién
nacidos con alguna cardiopatia grave y no cuenten con los recursos econémicos
para las intervenciones quirdrgicas necesarias, o bien colaborar de otras formas a
través de alguna agrupacion o fundacion de CC. Algunos de ellos también sefialan
estudiar Medicina por deseos de ayudar a las personas, 0 por cercania a la

condicion de la cual son portadores.

Los CC que se encuentran en esta categoria han tenido una intervencion reciente
de alto riesgo y ahora se encuentran en buen estado (categoria tipo 1 de la
historia clinica), o bien quienes no han sido intervenidos posteriormente ni estan
en tratamiento actualmente (categoria tipo 4 de la historia clinica), pero conocen el

valor de su operacién y estan conscientes de esta suerte:
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“El tema era donarle a los nifios cardiépatas porque obviamente yo soy cardibpata que
tuve la oportunidad de operarme, que mis papas tuvieron recursos y un poquito devolverle
la mano al destino, a dios (...) retribuir a la fortuna que yo tuve, de que estoy bien. O sea
agradecido totalmente que uno tenga esta segunda oportunidad, porque los cardiépatas
congeénitos antes si no los operaban o tenian una vida horrible o simplemente se morian
jovenes (...) o sea ya llegué a los 34, estoy pagado como tres veces. Todo esto es gratis”

(CC Hombre, Sistema Privado de salud).

“Lo que yo quiero que resulte (...) es hacer una fundacién. Que creemos que es un
camino que podemos ayudar en el fondo a traer ciertos implementos que sean necesario
que no estén o que cueste un mundo traerlos ;cachay? (...) Como que lo que a mi me
gustaria hacer un poco es como calmar la mala experiencia que estay pasando, que la
teni que vivir igual ¢ cachay? Pero ojala que tu pudierai hacer algo para que eso sea un

poco menos malo” (CC Mujer, Sistema Privado de salud).

Esta intencién de asociarse se vincula, en algunos casos, con el de conocer otros
CC y compartir experiencias y asi disminuir el sentimiento de unicidad y soledad
con respecto a su condicion, tal como se reviso en el objetivo 3, y ligado a ello
generar ayuda a otros CC o padres que actualmente dan vida a nifios con alguna
cardiopatia congénita:

“Siempre he querido saber la experiencia de los otros, y lo otro, que siempre me gustaria

y siempre he querido es aportar en la experiencia en los otros (...) pero me encantaria
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saber dénde estan los otros po, me gustaria saber la sobrevida de ellos, cuél es la que
tienen ellos, si la han sufrido mas que yo, si la han sufrido menos, si se puede ayudar de

alguna manera” (CC Hombre, Sistema Privado de salud).

“Siempre he querido hablar sobre mi experiencia de vida, siempre he querido asistir a
congresos o juntas que hayan de cardidpatas congénitos, no sé si se hagan estas juntas,
pero me encantaria conocer las experiencias de vida de otras personas ya que nunca he

tratado con una personalmente” (CC Mujer, Sistema Privado de salud).

No se aprecia mayor diferencia por sexo o por sistema de atencion ya que esto

depende mayormente de la historia clinica vivida.

Cabe sefalar que aquellos que tienen muchas dificultades y limitaciones
actualmente, o estan en tratamiento (categorias tipo 2 y 3 de la historia clinica), no
expresan este sentimiento y se puede inferir que se debe a que la preocupaciéon
por la busqueda de su bienestar es mayor a la de otros CC y a la de ayudar a

otros.

Aprovechar la vida / Goce de la vida

En segundo lugar, y en relacién con el punto anterior, se expresa un sentimiento
de aprovechar la vida, ya que al saber que su vida como CC puede ser mas corta
gue la de las personas de su misma generacion, o les puede ocurrir algun episodio

critico en cualquier momento, sienten una necesidad de goce:
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“Aprovechar la vida. O sea igual he hecho un millén de cuestiones, he viajado, he viajado
a Europa, he viajado a Estados Unidos... O sea siempre mi suefo era viajar (...) tenia
una amiga (...) en Chiloé, y me fui a Chiloé ¢ cachai?, como a los 22 afios y me recorri

todas las cosas, todas las Islas, el transbordador...Entonces mi abuela creyé que yo iba a

estar poco menos que en la casita con chimenea mas o menos... Después de que vio las

fotos casi le da ataque, porque yo tomé todos los transbordadores, todos los buses, todo
lo que...todo lo que se moviera... y yo le decia No te preocupes, si se cae el avion, yo
muero feliz’. O mori feliz creyendo que iba a viajar, y no llegué, o mori feliz a la vuelta

porque lo pasé chancho” (CC Mujer, Sistema Privado de salud).

“Como que me agrada tener esta cardiopatia, quizas no disfrutaria tanto la vida como la
disfruto. En verdad la disfruto mucho, si no fuera por la cardiopatia de darme cuenta de
gue esta vida es tan rapida, porque no puedo creer que tengo 31 afios (...) pero disfruto
tanto, hasta las cosas cliché (...) Puedo tener prueba el lunes pero si el sabado tengo
ganas de hacer algo lo voy a hacer, y no lo pienso mas porque esta es mi vida po.
Entonces me encanta el hecho de la cardiopatia congénita porque puedo disfrutar un dia

a dia espectacular” (CC Hombre, Sistema Privado de salud).

“Tengo mas personalidad, y vivo la vida mejor (...) para mi la vida es una sola. Yo no sé
hasta cuando voy a durar, porque eso yo no lo tengo claro, bueno, nadie, pero entonces
yo trato de vivir la vida como si fuera el tltimo dia. Hago lo que yo quiero, salgo cuando yo

quiero, me proyecto y vivo mi vida y nada mas” (CC Mujer, Sistema Publico de salud).
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Este discurso estd muy presente entre aquellos CC que han tenido intervenciones
recientes, que tienen actualmente tratamiento (tipos 2 y 3 de la historia clinica), y
que — de la mano con esto — han tenido una historia de su cardiopatia marcada
por eventos dificultosos desde el nacimiento hasta el momento actual, solo con

pequefias treguas.

No se aprecia mayor diferencia por sexo o por sistema de atencidn, sino

principalmente por la historia clinica.

Cardiopatia forja personalidad/ Fortaleza y Resiliencia

Una tercera perspectiva, es que la cardiopatia les ha forjado la personalidad
positivamente, en torno a cualidades como la valentia y fortaleza, resistencia y
resiliencia, la templanza, la independencia y responsabilidad, la humildad y

empatia frente a otros, la adaptacion, etc.

En esta categoria se encuentran CC que han tenido intervenciones recientes, o
que han tenido episodios criticos o0 estan en tratamiento (categorias 1, 2 y 3 de la
historia clinica), y que por ello se sienten — y su entorno los tilda de — valientes,
resilientes, etc. Algunos también mencionan el trato que han recibido por parte de
su familia, que fue y sigue siendo igualitario a sus hermanos o primos, con lo cual

les ha ayudado a ser independientes y autbnomos a pesar de su condicion:
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“Emocionalmente ha sido favorable porque uno tiene mas caracter, desde chico uno sabe
lo que importa, relativiza mejor los problemas porque sabe lo que realmente es
importante. En eso yo creo que en algo me ayuda (...) En la visién que uno llega a tener
en la vida ayuda bastante, como que uno es mas centrado. Es mas centrado en todos los
aspectos, dificilmente me voy a salir de mis casillas, en ese tema como el caracter, en el
desarrollo de la personalidad en esos aspectos yo creo gue como que uno puede
aguantar mas cosas, no empieza a alegar al tiro por cualquier cosa ni en ninguna parte”

(CC Hombre, Sistema Privado de salud).

“Yo creo que te marca algo asi al final. Te marca, yo creo que te forja tu personalidad,
pero quizas influye mucho como te trata el ambiente cuando te estas forjando, porque a
mi me trataron como una mas, me exigieron igual que a mis hermanos” (CC Mujer,

Sistema Privado de salud).

Se destaca que los CC del sistema publico, frecuentemente asociado a un nivel
socioeconémico menor que los del sistema privado, se entrevé una mayor

autopercepcion de fortaleza, valentia y resiliencia. Estas caracteristicas se

acenttan a partir de su contexto vivido:

“Eso me hace mas fuerte y me hace querer mas la vida. Y como que el dia a dia lo vivo a
concho” (CC Mujer, Sistema Publico de salud).
“¢Coémo no vamos a querer la vida? Si nos ha puesto tantas asi como encrucijadas y

nosoftros las hemos como pasado todas, como que tu vida es de puros saltos..., puras
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etapas. Pero son etapas tan lindas, de verdad, que te marcan, te hacen fuerte” (CC Mujer,

Sistema Publico de salud).

dns , s - 145
Si soy mas suave de caracter, tampoco soy débil, no soy tan dura en algunas cosas,

pero si en sobrellevar mi vida o mis enfermedades yo he sido super fuerte” (CC Mujer,

Sistema Publico de salud).

Aumento en la percepcion de vulnerabilidad junto con valoracion de la familia

Otra de las respuestas obtenidas alude a la toma de conciencia de la condicion de
cardidpatas, lo cual va aparejado con un sentimiento de mayor vulnerabilidad y
percepcion de riesgo respecto a sus vidas. Esto se relaciona principalmente con
una intervencion reciente o con algun episodio critico ocurrido en el dltimo tiempo
(tipos 1, 2 y 3 de la historia clinica), es decir, cuando ya tienen conciencia de los
riesgos que eso puede acarrear, situacion que conlleva un proceso de mayor
valoracion de la familia y es un discurso mas presente entre las mujeres que entre

los hombres, de ambos sistemas de atencion:

“Como que ahora tengo conciencia de lo que me paso, de mi misma, de mi enfermedad,
en el fondo, porque no se me va a quitar nunca. La trato con respeto, porque sé lo que
ellos (la familia) sentirian si yo faltara. Es como cuando uno se cuestiona que el papa le

falte, o la mama, pero nunca te cuestionai qué le va a pasar al resto si tu faltas. Y ver eso

fue lo mas potente de este proceso” (CC Mujer, Sistema Privado de salud).
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“No tendria la familia que tengo, que es hermosa, me cuida, y yo pa ellos soy lo méaximo,
(...) no tendria mi pololo, no lo hubiese conocido...porque yo me pongo a pensar, no
tengo mi enfermedad, hubiera andado carreteando, hubiese tenido tatuajes, hubiese 146
andado para alla, para aca, no sé lo que hubiese hecho, entonces no me hubiese llevado
a conseguir lo que yo he conseguido. Si es lo que tengo que aguantar para tener lo que
yo tengo, que es riqueza de familia, me aguanto. Asi de facil, mi familia pa mi lo es todo,
ellos son los que han estado conmigo, y hoy en dia mi pololo (...) Aparte que no la veo tan
grave, porque ya me acostumbré, ya la adapté a mi. Yo tengo mi enfermedad, pero yo voy
primero, después ella; yo digo ‘no me voy a enfermar, no me voy a enfermar y no me voy

a enfermar’, o sea, yo por un virus me enfermo y caigo en cama, pero yo digo ‘nopo, no

tengo tiempo para eso” (CC Mujer, Sistema Publico de salud).

Proceso dificil / Dificultad

En los casos en que la historia de la cardiopatia ha tenido multiples episodios de
malestar, intervenciones, tratamientos (tipos 1, 2 y 3 de la historia clinica), hasta el
dia de hoy, el mayor sentimiento en torno a ella es la dificultad. Se puede inferir
que estas sensaciones no permiten realizar una reflexion de mayor perspectiva en

torno a la cardiopatia, ya que la lucha diaria por sentirse bien es lo que prevalece.

“(Silencio) no sé, pa mi... ay es que no sé qué decir, pero (silencio) no ha sido facil, para
nada, pero creo que he conocido harta gente que me ha apoyado en el tema, igual he

estado super asustada de repente...” (CC Mujer, Sistema Privado de salud).
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“Es fuerte, super fuerte. Porque... lo que si no me lo recuerdo todo los dias. Ahora me lo
recuerdo porgue por la cicatriz que me veo ahi, porque me duele aqui y all4, pero igual es
una sensacion fuerte que igual hay cosas que te marcan que yo tenia encapsuladas y 147

aparecieron ahora” (CC Hombre, Sistema Privado de salud).

Por ultimo, es importante mencionar el caso de que un CC que no tenia mayor
reflexion frente al tema, puesto que proviene de familia de médicos, los cuales
lograron incluirlo a la sociedad de tal forma que la cardiopatia ha resultado no ser
tema para él, aun teniendo una intervencion reciente que se hace evidente de

manera posterior a ella y cada cierta cantidad de afos.

En resumen, las distintas categorias de las historias clinicas van determinando
ciertas valoraciones y significaciones que los CC dan a su vida a partir de esta
condicion. En varios de los casos, las respuestas se repiten en las categorias 1, 2
y 3, que son aquellas en que la cardiopatia congénita no ha sido superada del
todo en el nacimiento, y ha acarreado una historia clinica a lo largo de sus vidas, a
diferencia de la categoria 4 (en la que los CC solo han sido intervenidos
quirdrgicamente a temprana edad y no han requerido intervenciones posteriores,
asi como tampoco han presentado episodios criticos ni necesidad de
tratamientos). A su vez, el sentimiento de agradecimiento por la vida es
transversal a las tres categorias, asi como el deseo de compartir sus experiencias

con otros CC.
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Tabla 12: Significados y valores que los CC otorgan a su cardiopatia.

Significado y Valor
de la cardiopatia

Descripcion

Devolver la mano /
Retribucién/
Agradecimiento por
la vida

Necesidad de retribucion, de devolver la mano, debido al
agradecimiento que sienten por haber sobrevivido, a través de
fundaciones o agrupaciones de CC. Se asocia a CC con historias
clinicas tipos 1y 4.

Aprovechar la vida /
Goce de la vida

Sentimiento de aprovechar la vida, ya que al saber que esta
puede ser mas corta que la de las personas de su misma
generacion o la ocurrencia de algun episodio critico en cualquier
momento, los lleva a una necesidad de goce. Se asocia a CC con
historias clinicas los tipos 1, 2y 3.

Cardiopatia forja
personalidad/
Fortaleza y
Resiliencia

Percepcién de que la cardiopatia ha forjado personalidad, en torno
a cualidades tales como valentia, resiliencia, fortaleza, resistencia,
templanza, independencia, responsabilidad, humildad, empatia,
entre otras. Se genera en CC con historias clinicas tipo 1, 2 y 3.
En CC que se atienden en el sistema publico, se acentua la auto
percepcion de valentia y fortaleza, debido al contexto
socioecondmico vivido.

Aumento en la
percepcion de
vulnerabilidad junto
con valoracioén de la
familia

Toma de conciencia de la condicién de CC, que va aparejado de
un sentimiento de mayor vulnerabilidad y percepcion de riesgo,
gue conlleva a mayor valoracién de la familia. Se genera en CC
con historias clinicas tipos 1, 2 y 3, y se acentla en el caso de CC
mujeres.

Proceso dificil /
Dificultad

CC con historias clinicas de mudltiples episodios de malestar,
intervenciones, tratamientos (tipos 1, 2 y 3 de la historia clinica, de
ambos sistemas de atencién), hasta el dia de hoy, el mayor
sentimiento en torno a ella es la dificultad, lo cual no permite una
reflexion de mayor perspectiva en torno a la cardiopatia, ya que la
lucha diaria por sentirse bien es lo que prevalece.

Fuente: Elaboracion propia, en base a andlisis de entrevistas. 2014.
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3. Observaciones y reflexiones finales

Finalmente, es importante notar ciertos aspectos que no son consultados de
manera explicita durante las entrevistas, pero que aparecen de manera
espontanea durante el transcurso de ésta, y son relevantes dentro de la

experiencia de vida de los CC.

Por un lado, al consultarles al final de la conversacién si tienen algin comentario
adicional que no haya surgido en el transcurso de ésta, muchos de ellos
responden que les gustdé esta instancia, haber hablado del tema, e incluso
agradecen la oportunidad. Esto se acentla cuando han tenido una intervencion
reciente o tienen un tratamiento actualmente (tipos 1, 2 y 3 de la historia clinica) y,
por ende, su condicion de cardidépata conlleva mayores dificultades. También se
acentua en el caso de los hombres, quienes han compartido menos su experiencia
de vida como CC. Esto se condice con el comportamiento masculino no solo de
estas personas con esta condicidn congénita, sino a nivel social general, en donde
el género femenino tiende a exteriorizar sus sentimientos y emociones,
constantemente, y validada por el entorno social, mientras que los hombres
tienden a portar estos sentimientos a nivel interior, o al menos a compartirlos en
una menor medida, de manera similar a las diferencias de género observadas en

los comportamientos en relacién a su entorno escolar.

Asimismo, todos los CC entrevistados accedieron, con excelente disposiciéon, a

compartir su experiencia de vida, y al finalizar sefialaron estar disponibles para
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cualquier consulta posterior, cosa que fue necesaria y Util en varios de los/as

entrevistado/as.
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VII. DISCUSION

La presente investigacion da cuenta que la cardiopatia, al ser congénita y cronica,
determina la experiencia de vida de los CC, dependiendo en principal medida, de

de la historia clinica que ésta ha desarrollado a lo largo del curso de vida.

En este estudio se han encontrado cuatro tipos de historias clinicas. Todas tienen
en comun el que los CC hayan sido intervenidos quirdrgicamente al menos una
vez durante su ciclo vital, lo cual ocurre en la primera infancia, pero se diferencian
en los siguientes puntos. La historia clinica tipo 1 alude a los CC que han debido
ser intervenidos nuevamente en la etapa adolescente y/o adulta; el tipo 2 dice
relacion con los CC que han tenido episodios criticos, estdn en tratamiento
actualmente, o cuentan con limitaciones importantes en la cotidianeidad; el tipo 3
refiere a los CC que cuentan con las caracteristicas del tipo 1 y del tipo 2 en
conjunto; y el tipo 4 son aquellos CC que no han tenido intervenciones ni

tratamientos posteriores al de su nacimiento.

También se consulto por la experiencia de los padres de los CC al dar nacimiento
a hijos con una cardiopatia congénita. Sin embargo, los/as entrevistados/as solo
sabian que se tratd de una experiencia dolorosa y dificil, pero no tenian mayores
conocimientos acerca de los sentimientos de sus progenitores, sensaciones,

pensamientos, etc.
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La fuente del conocimiento que los CC tienen acerca de su cardiopatia proviene
de la familia, los médicos e indagando por si solos, o al estudiar carreras
relacionadas con salud. Estas tres fuentes responden principalmente al NSE y
nivel educacional familiar del CC, y por ende, al sistema de atencion en el cual se
atienden y se han atendido. Asi, la primera fuente se relaciona con CC que se han
atendido en el sistema privado de salud, y cuyas familias poseen un NSE alto y
mayor nivel educacional, pudiendo transmitir el conocimiento al hijo cardiépata. En
la segunda fuente se ubican CC que se han atendido en el sistema publico de
salud con un NSE medio o bajo y menor nivel educacional. La tercera fuente se
suma a la primera, y se genera en CC que realizan estudios universitarios
relacionados con salud y que se atienden en el sistema privado, y cuyos
conocimientos recibidos inicialmente por la familia se han complementado con los

estudios superiores.

La relacion que los CC han establecido con el conocimiento que poseen dice
relacion con la historia clinica. Asi, se aprecia que hay CC de historias clinicas
tipos 1, 2 y 3, tanto del sistema publico como del privado, que les gustaria saber
menos acerca de su condicidn, ya que el mayor conocimiento que han obtenido
sobre ésta, sus riesgos y consecuencias, los sitla en un estado de mayor

vulnerabilidad debido a la percepcion del riesgo vivenciado.

Hay CC de las mismas categorias de historia clinica pero del sistema publico de
salud solamente, que el conocimiento que han adquirido no les satisface del todo.
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También incluye a CC que no estan actualmente en atencion de salud, ya que no

han tenido episodios criticos ni intervenciones recientes.

Y los CC de tipo 4 se relacionan sin mayor conflicto con la informacion de riesgo
esperado o con los prondsticos negativos, ya que no han vivenciado mayores

riesgos a lo largo de la historia clinica de su cardiopatia y de su curso de vida.

Por otro lado, se indag6 en el tema de la percepcion por parte del entorno y de si
mismos, la segunda derivada en parte de la primera. Por parte del entorno, todos
los CC advierten haber recibido cuidados distintos y mayores, pero unos no lo
asocian a connotaciones negativas, mientras que otros si, apreciandolo como
discriminatorios y excluyentes. En la primera categoria, las diferencias se deben
principalmente al género: para las mujeres, el cuidado distinto es interpretado
como carifio, mientras que para los hombres subyace el deseo de inclusion y de
asemejarse a sus pares. Y en la segunda categoria, tanto en hombres como en
mujeres, estos sentimientos negativos respecto al cuidado distinto generan
incomodidad y sensacion de rechazo y exclusion por parte de sus pares. Y a
diferencia de la categoria anterior, para las mujeres, el mayor cuidado no es

interpretado como carifio sino como rechazo.

De la percepcion sobre si mismos, estan aquellos que se perciben como personas
enfermas que son de tipos 1, 2 y 3 de la historia clinica, y otros que se perciben
como personas portadoras de una condicion (tipo 1 o 4 de la historia clinica) y solo
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aprecian diferencias respecto al entorno en casos puntuales (ingreso a ISAPRES,
postulacion a trabajos con condiciones geograficas riesgosas, etc.). También se
asocia a caracteristicas de personalidad, la que determina el modo de afrontar su
condicion frente al entorno, en cuyo caso incluye a CC con historias clinicas tipo 1,
2 y 3. En ninguno de ellos se aprecian diferencias por sexo ni por sistema de

salud.

Respecto a la relaciéon con su cicatriz, considerando que todos ellos tienen al
menos una, se constatd que a algunos les genera complejos, mientras que para
otros es parte de su cuerpo y no presentan pudor por exhibirla. Sin embargo, no
fue posible establecer categorias en relacion a estos dos grupos. Puede
especularse que el complejo o falta de éste responde al hecho de haber portado la
cicatriz durante toda la vida o que ésta sea mas reciente, pero no se encontraron

relaciones ni en este sentido ni en otro.

En cuanto al sistema de atencion de salud y la transicion del sistema de
cardiologia pediatrico al adulto, se encuentran CC que han tenido una transicion
fluida, generada por episodios criticos (tipos 1, 2 y 3 de la historia clinica), que han
debido derivarse de urgencia. Y estan aquellos CC que han vivenciado una
transicion fragmentada y retomada, de manera voluntaria, ya que no ha habido

una urgencia que la gatille (historia clinica tipo 4).

Experiencias de vida de jovenesy adultos con cardiopatias congénitas: una aproximacion cualitativa.
Tesis de Magister en Salud Publica.

155



UNIVERSIDAD DE CHILE

Escuela de Salud Publica

Respecto a las necesidades y expectativas que los CC expresan para con el
sistema de atencion, tanto en el caso de CC hombres como mujeres, y del sistema
publico como del privado, en la etapa post adolescente y adulta joven del ciclo
vital, son mas exigentes respecto al equipo de cardiologia: todos buscan médicos
preocupados, comprometidos, involucrados y cercanos, y una relacion activa
meédico-paciente. Asimismo, también buscan mayor informacién acerca de su
patologia, queriendo ser pacientes activos de su condicién cardiaca y de la

construccion de su historia clinica.

En cuanto a los principales temores y preocupaciones, se aprecian
fundamentalmente tres: que los hijos hereden cardiopatia, y en el caso de las
mujeres, temor a los riesgos asociados al embarazo o a la imposibilidad de éste;
morir antes que sus pares, morir pronto, y sufrir o volver a sufrir episodio critico,
dado en CC de historia clinica tipo 1, 2 o 3; y la cobertura econdémica de la
cardiopatia, también generado en CC tipo 1, 2 o 3, del sector publico debido a sus
menores recursos econdmicos, pero también en los del sector privado,
conscientes de su suerte por poder contar con estos recursos y sabiendo que no

es asi para todos los CC.

Por altimo, respecto al significado y valor de la cardiopatia, los/as entrevistados/as
dan cuenta de cinco valoraciones, asociadas a la historia clinica: devolver la
mano, retribuir, sentimiento de agradecimiento por la vida, asociada a CC con
historias clinicas tipos 1 y 4; aprovechar la vida / goce de la vida, que se aprecia

Experiencias de vida de jovenesy adultos con cardiopatias congénitas: una aproximacion cualitativa.
Tesis de Magister en Salud Publica.

156



UNIVERSIDAD DE CHILE

Escuela de Salud Publica

en CC con historias clinicas 1, 2 y 3; que la cardiopatia forja la personalidad,
dando fortaleza y resiliencia, asociada a los mismos tipos de historias clinicas;
aumento en la percepcion de vulnerabilidad junto con valoracion de la familia, que
se genera en los mismos tipos de historias clinicas y se acentta en el caso de CC
mujeres; y alusion a cardiopatia como proceso dificil, dada en los mismos tipos, lo
cual no permite una reflexion de mayor perspectiva en torno a la cardiopatia, ya

que la lucha diaria por sentirse bien es lo que prevalece en estos CC.

En relacion a la evidencia internacional, no se encontraron estudios que versaran
sobre una clasificacion de la historia clinica de los CC, considerando que la
mayoria de ellos son de tipo cuantitativo, y que los cualitativos tratan aspectos
especificos que fueron abarcados de una manera mas general e integral en este
estudio. Por ejemplo, el estudio realizado en Toronto, Canada, el afio 2011, que
indaga a través de grupos focales los tipos de servicios respecto a la atencion de

salud que adultos CC consideran mas utiles y como preferirian recibirlos (27).

En cuanto a los padres, se hace necesario realizar estudios de experiencias de
vida de padres con hijos CC, tal como lo evidencia la bibliografia internacional con
los estudios realizados en Estados Unidos (19,21), Brasil (20) y Suecia (18).
Los/as entrevistados/as mencionan principalmente a la madre en el proceso de su
nacimiento, no de manera consciente pero si ubicandola en un rol protagonico
dentro de la experiencia. Esto se condice con uno de los estudios realizados en
Estados Unidos, cuyo nombre lo indica (“Una vida normal es posible: madres y sus
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hijas con cardiopatias congénitas”) (21), y se relaciona con lo que plantea el
estudio brasilefio acerca del simbolismo del corazon para las madres/mujeres, que

aumenta la percepcion de fragilidad del CC.

Respecto al sistema de atencion y la transicion del sistema pediéatrico al adulto, se
aprecia una correlacion entre la experiencia de los/as entrevistados/as, donde la
transicion se realiza cuando hay urgencias o episodios criticos, y la evidencia
internacional. Un estudio realizado en Québec, Canada, que tiene como base de
datos a CC nacidos en el afio 1983 (13), revela que las visitas al cardidlogo
disminuyen desde el nacimiento hasta los 18 afios, edad que coincide con la edad
minima de la muestra de esta investigacion. Sumado a ello, el estudio también
revela que aquellos CC que se mantienen en atencion cardioldgica dicen relacion

con la severidad de la cardiopatia, fluctuando entre el 73% y el 100% de ellos.

Asimismo, un estudio realizado por la Academia Americana de Pediatria el afio
2011 (17) destaca que la transicion responde no solo a la oferta de servicios por
parte del sistema de salud, sino también al proceso que llevan a cabo tanto los
mismos CC como sus padres, quienes por la dificultad de la salud de sus hijos han
asumido un rol protagonista en su cuidado, y a la edad adulta se ven enfrentados
a lidiar entre el sentimiento de sobreproteccion y la autonomia de sus hijos CC. En
esta misma linea, otro estudio realizado el afio 2012 por cardidlogos pediatras de
Estados Unidos y Canada, sefiala que en multiples ocasiones son los mismos
padres quienes dificultan el proceso de transicion — principalmente las madres —
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ya que poseen un especial aprecio por el cardidlogo pediatrico, y principalmente,
porque han asumido un rol principal en el cuidado — y sobrecuidado — de sus hijos
CC, y por ende, en la atencion de su cardiopatia (22). Si bien en las entrevistas
de esta tesis no se menciona explicitamente a los padres como parte del proceso
de transicidon, los entrevistados/as si dejan entrever que en la etapa post
adolescente son ellos quienes asumen el rol protagonico de su salud
especialmente en cuanto a la cardiopatia, revelando importantes expectativas y
necesidades con respecto al equipo de cardiologia, lo cual deja implicitamente en
un segundo plano el rol que hasta entonces habian asumido sus padres en la

relacion con el cardidlogo pediatra.

La transicion también se relaciona con el nivel de conocimiento que tienen acerca
de su condicién, ya que en la etapa del ciclo vital posterior a la adolescencia
buscan ser pacientes activos de su condicion, lo cual determina la relacion que
establecen con el médico cardiélogo. En este punto se aprecian diferencias por
historia clinica ya que todos buscan mayor informacién sobre su condicién, lo cual
se condice con la evidencia internacional que sostiene que los adolescentes han
realizado un proceso de conocimiento y aceptacion de su enfermedad, a diferencia
de los nifios (54-58). Sin embargo, los de tipo 1, 2 y 3, se ven enfrentados a un
dilema frente a ella, ya que el hecho de conocer en mayor medida sus riesgos y
posibles consecuencias les gatilla el deseo de tener menor cantidad de

informacion sobre su cardiopatia, ya que ésta los ha dejado en una situacion de
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mayor vulnerabilidad y mayor percepcion de riesgo. Esto se condice con el texto
de Nitcher sobre antropologia médica (70), donde la percepcion de riesgo y de
vulnerabilidad, tal como se describe en el texto, se agudiza con los episodios
criticos tal como lo es también el embarazo para las mujeres. En linea con este
planteamiento, los CC de tipo 4 no evidencian este dilema, o lo hacen de manera
menos explicita, ya que la ausencia de episodios criticos también permite la

ausencia de vulnerabilidad y percepcion de riesgo.

Dentro del mismo tema, esta investigacion pone de relieve que uno de los
principales temores es a que los hijos hereden la cardiopatia, y a morir antes que
personas de su misma generacién. En este sentido, la evidencia estadistica del
Ministerio de Salud (11) sostiene que en los afios 2009, 2010 y 2011 hubo tasas
de mortalidad por anomalias congénitas cardiacas entre 0,5% y 0,7%, lo que es
equivalente a decir 5 a 7 por mil nacidos vivos. En Chile no existen datos exactos
sobre incidencia de cardiopatias congénitas, solo estimaciones de acuerdo a cifras
registradas a nivel mundial, que van entre 4 por mil y 12 por mil nacidos vivos.
Estas comparaciones dan para pensar diversas hipétesis que se presentan a

continuacion.

Por un lado, los datos de incidencia son internacionales, y no se conocen cifras a
nivel nacional. Es probable que sean mayores a 7 por mil, dado que la mortalidad

por esta causa el afio 2011, fue de 7 por mil nacidos vivos. Pero resultaria
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interesante conocer la cifra exacta de incidencia, para saber cual es el nimero de

nacidos con anomalias cardiacas congénitas que fallecieron debido a ello.

Se sabe que la incidencia de cardiopatias congénitas no ha disminuido, e incluso
ha aumentado levemente en el tiempo. Considerando que la mortalidad por esta
causa ha disminuido gracias al diagnostico precoz y el desarrollo tecnoldgico para
el campo quirdrgico, puede también especularse que la incidencia en Chile es
mayor al promedio internacional, y por tanto la cifra de 5 a 7 por 1.000 nacidos

corresponde a un porcentaje menor al 50%.

Estas son todas hipotesis interesantes de indagar en futuros estudios, datos sobre
los cuales no se tiene registro, lo cual ayudaria a disminuir el temor de los CC
tanto sobre su pronostico de vida como sobre la posibilidad de herencia de la

cardiopatia a sus hijos.

En este mismo sentido se pone evidencia la cobertura econémica por parte del
Estado para las cardiopatias congénitas. Si bien esta patologia esta cubierta hasta
las 15 afios, no tiene cobertura posterior a esta edad (9), lo cual queda en
evidencia a través de estudio, donde los CC son todos mayores de 15. Esto se
vuelve un motivo de preocupacion tanto para los CC como para los médicos

tratantes entrevistados en esta investigacion.

En cuanto a la percepcion de si mismos, algunos se perciben como enfermos y

otros no, y en algunos el limite es sutil. Esto tiene directa relacién con el trato que
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reciben actualmente y que han recibido por parte del entorno y cuan dependientes
son de terceros. Esto se correlaciona con la literatura dada por socidlogos y
salubristas, que sitla a la enfermedad no solo como una patologia biomédica y
bioldgica sino también como un fendmeno social, dependiendo de la interaccion
con el entorno y del trato que éste dé a un CC (29,31). Asi, esta tesis revela que la
cardiopatia congénita también es vista por la sociedad como una discapacidad,
segun la dinamica tanto fisica como social que se genere con el entorno, como lo

evidencia el modelo de la CIF (30).

Por otro lado, la evidencia sefala, a través de estudios realizados en Suecia,
Suiza, Alemania, Inglaterra, Bélgica, Holanda, Portugal, Japdén, Corea, Turquia,
Estados Unidos, que en CC hay mayores alteraciones psicosociales que en
individuos sin cardiopatias congénitas (32-51), mostrando diferencias por sexo: la
cifra es generalmente mayor en mujeres (24,26) aunque un estudio noruego
demuestra que es perjudicial para los hombres (35). Esto no coincide con la
muestra de esta tesis: ninguno de los CC expresd haber tenido este tipo de
alteraciones debido a la cardiopatia, salvo uno de ellos, de historia clinica tipo 2, y
cuya alteracion psicosocial se manifestd a partir de las limitaciones y episodios
criticos vividos en el dltimo tiempo a causa de la cardiopatia. En algunos casos se
manifestaron instancias de necesidad de terapias psicologicas y/o psiquiatricas
debida a otros motivos (como familiares). Por cierto, el anico estudio chileno (33)

sobre el tema arroja justamente resultados en el sentido de esta tesis, donde el
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grupo control no muestra diferencias significativas en actividad escolar, actividad
familiar, y solo en parte en actividad fisica con respecto al grupo caso. Tanto los
resultados de este estudio recién mencionado como los de esta tesis, relevan la

importancia de indagar mayormente en el tema a nivel nacional.

Respecto a la cicatriz de la intervencion quirdrgica llevada a cabo en la infancia,
un estudio realizado en Estados Unidos el afio 2006 sobre experiencias de vida de
CC sostiene que en la mayoria de los casos estos no presentan mayor pudor
frente a ella (52). Esto difiere, en parte, de los resultados de esta tesis, ya que
varios/as de los/as entrevistados/as si presentaban incomodidad respecto a la
exposicion de su cicatriz. En esta misma linea, un estudio polaco del afio 2006
sobre el significado de la cicatriz en CC (71) se da cuenta de que hay una
apreciacion positiva, neutra o negativa con respecto a ella. Esto se condice con las
respuestas obtenidas en la presente investigacion, ya que los CC tienen siempre
presente la existencia de su cicatriz en su cuerpo, no les es indiferente, y esta
percepcion conlleva una significacién, la cual en multiples casos ha ido variando

en el desarrollo del ciclo vital, por ejemplo, de positiva a negativa.

En cuanto al sentimiento de unicidad, se generan los mismos resultados que a
nivel internacional. Los resultados de esta tesis revelan un sentimiento de igualdad
de los CC frente a sus pares, pero ciertas situaciones ponen en evidencia su
diferencia, lo cual los hace sentirse Unicos. Tal como lo sefiala el estudio
canadiense “‘What | wish you knew” (Lo que me gustaria que supieras) (58),
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desean ser aceptados e integrados, pero considerandose su diferencia. En este
proceso incide la relacién con el entorno en la convivencia de la cardiopatia por
parte de si mismos (57), de manera analdgica al analisis sobre la enfermedad
como un asunto social. Esta tesis agrega a este dato que esto se genera
mayormente en hombres, es decir, los hombres expresan mayor deseo de ser
integrados a sus grupos de pares. Y en ese sentido, tanto en este estudio como a
nivel internacional, en la misma linea que revela los grupos focales realizados por
el estudio canadiense el afio 2011 (27), los CC de esta tesis expresan el deseo de
conocer a otros CC, para disminuir este sentimiento de unicidad, buscar apoyo y
contencién, compartir experiencias con otros CC, y asi sentirse menos solos en el

mundo.

Por dltimo, en cuanto a la valoracion y significado que los/as entrevistados/as
otorgan a la cardiopatia, no se encontraron estudios que versaran especificamente
sobre este tema. Solo el estudio canadiense realizado a base de grupos focales
(27) da cuenta de una de las necesidades que coincide con las reveladas por los
entrevistados/as de esta tesis, que dice relacion con el deseo de compartir
experiencias de vida y sus dificultades con otros CC, y que en el caso de la
presente investigacion se relaciona con el deseo de formar una fundacion/
agrupacion en ayuda y apoyo a padres que actualmente dan nacimiento a hijos

con CC.
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VIII. CONCLUSIONES

Esta investigacion se basé en el supuesto de que todos los CC ubicados en el
rango etario definido, se encontraban en atencion de salud de manera constante y
sistematica. Sin embargo, se pudo constatar que esto no es asi, por lo cual se
abre la pregunta sobre qué ocurre con la experiencia de vida de aquellos que no
estan en control, por qué no lo estan, y qué ocurre en el momento de la transicion
gue esta no se concreta de un nivel de atencién a otro. En este sentido, la
transicion no es necesariamente el paso de la pediatria a la atencion adulta, sino

que también puede implicar una no transicion.

Esto se constituye como la principal limitacion de estudio. Con ello, se abre
espacio a investigar este otro grupo de CC: aquellos que no se encuentran en
atencién sistematica de su cardiopatia y que, por cierto, la muestra con un
paciente con esta caracteristica al cual se accedié de manera fortuita por contacto

personal.

A partir de este hallazgo, se pone de relieve el rol del sistema de salud por generar
una transicion fluida de la pediatria a la adultez en los CC, facilitando y
asegurando que este proceso se cumpla a cabalidad y en todos los casos, no solo

en aquellos que la realizan por motivos de urgencia.
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Por otro lado, el curso de la cardiopatia, es decir, la historia clinica, determina el
resto de las &reas investigadas en los demas objetivos, esto es, la relacion con el
conocimiento sobre ella, la percepcion de si mismo y la relaciéon con el entorno, la
transicion del sistema de salud desde la pediatria a la adultez o a la no atencion, y
el valor y significado que le otorgan a su patologia. En este sentido, la cardiopatia
congénita traspasa el plano del diagndstico al momento del nacimiento v,
dependiendo de su curso a lo largo de la vida y de su historia clinica, repercute de

una u otra forma en todas las areas de accion del CC.

En paralelo a ello, las variables iniciales que prescribian diferencias por sexo y
sistema de salud en el cual se atienden (como proxy del nivel socioeconémico), no
fue relevante en todos los objetivos estudiados, ya que la investigacion permitio
descubrir que la historia clinica vivida determina mayormente las demas areas
indagadas, en mayor medida que el género o el nivel socioecondmico. En este
sentido, los resultados revelan mayor cantidad de aspectos en comun entre
hombres y mujeres, y entre CC que se atienden en el sistema publico o en el
privado, del que se estipuld inicialmente. Por ello, el menor nimero de CC
hombres del sistema publico entrevistados no incidi®6 mayormente en los

resultados respecto de cada objetivo.

Desde otra perspectiva, en la construccion del discurso se aprecido una alta
valoracion de los CC por su familia y amigos, a los cuales agradecieron de manera
explicita o implicita la ayuda que han recibido por parte de ellos en su proceso de
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cardidpatas, sintiéndose muy cercanos y apegados a etas personas. Esto da a
entender la significancia que los CC entregan a su entorno cercano, asi como el
agradecimiento, y en este sentido, la relacion entorno-CC se revierte: la
importancia se enfatiza no solo en la percepcidon que el entorno tiene sobre el CC,

sino la que el CC tiene sobre su entorno.

Asimismo, se aprecia una alta fe en los/as entrevistados/as, haciendo mencion ya
sea a Dios o0 a la vida, lo cual se acentla en los/as entrevistados/as que se
atienden en el sistema publico de salud, remitiéndose constantemente al

agradecimiento a la figura de Dios por estar vivos.

Por ultimo, es importante notar que esta investigacion abarcé mdltiples esferas de
la vida de CC, recorriendo todo su ciclo vital. Esto se genera a partir de la
literatura, la cual da cuenta de evidencia en gran medida internacional, y solo un
estudio nacional, hecho que revela la falta de informacion acerca del tema en
Chile. En este sentido, este estudio se constituye como una primera investigacion
exploratoria y de caracter cualitativo, que deja abiertos multiples caminos para

profundizar en cada uno de los temas tratados.

La importancia de estos resultados y el conocimiento que estos generan radica en
el aporte que pueden ocasionar en la atencion de los CC como una atencién
integral donde se conozca mayormente sus necesidades, temores, consecuencias
del trato recibido por parte del entorno, para finalmente reducir el sentimiento de
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vulnerabilidad y la percepcion de riesgo; la necesidad de facilitar y asegurar el

proceso de transicion del sistema pediatrico al adulto; y constituirse como agentes

activos de la salud publica en relacion a CC que nacen en la actualidad. 168
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X. ANEXOS

1. Clasificacion de cardiopatias segiun Hoffman y Kaplan (5).

1. Severas: Esta categoria incluye la mayoria de los pacientes que presentan una
patologia severa en el nacimiento o en la infancia temprana.

A. Todas aquellas con cardiopatia cianoticas
i) d-Transposicion de las Grandes Arterias
i) Tetralogia de Fallot
iif) Corazon derecho hipoplastico
- Atresia tricuspide
- Atresia pulmonar con septum ventricular intacto
- Anomalia de Ebstein
iv) Corazon izquierdo hipoplastico
- Atresia aortica
- Atresia mitral
v) Ventriculo Gnico
vi) Doble salida del ventriculo derecho
vii) Truncusarteriosus
viii) Anomalia total de la conexién pulmonar venosa
ix) Stenosis pulmonar critica
X) Miscelaneas lesiones no comunes como doble salida del ventriculo izquierdo, algunas
malposiciones inusuales y ciertas formas de I-transposicion de las grandes arterias.

B. Lesiones no ciandticas

i) Defecto septalatrioventricular

i) defecto septal ventricular largo
iif) Patentductusarteriosus

iv) Stenosis adrtica severa o critica
v) Stenosis pulmonar severa

vi) Coarc critica

2. Moderadas: estas requieren cuidado experto, pero menos intensivo que las anteriores.
La mayoria de estas se suponen detectadas en estudio clinico. Estas incluyen:

A. Stenosis adrtica o incompetencia aértica media o moderada
B. Stenosis o incompetencia pulmonar moderada
C. Coarc no critica
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D. Defecto atrial septal largo
E. Formas complejas de defectos septal ventriculares

3. Leves: este es el grupo mas numeroso. Dado que estos pacientes son asintomaticos,
pueden no tener sintomas significativos y a menudo experimentan resoluciones prontas y
espontaneas de sus lesiones. La inclusion de una gran parte de este grupo influencia
positivamente la incidencia de cardiopatias congénitas:

A. Pequeiia defecto ventricular septal

B. Pequefia arteriosuspatentdusctus

C. Stenosis pulmonar media

D. Vélvula adrtica bicuspide sin stenosis o incompetencia aodrtica; esta puede ubicarse en
la categoria media o0 severa si se deteriora con la edad.

E. Defecto septal atrial pequefios 0 espontaneamente cerradas
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2. Total de Nacidos Vivos y Tasa de Natalidad en Chile desde 1960.

Afno Nacidos vivos*

282.681
290.412
304.930
309.908
306.050
308.014
295.761
277.009
273.296
268.807
261.609
273.518
277.891
276.650
267.977
256.543
247.722
240.463
236.780
241.077
247.013
264.809
270.003
256.539
265.016
261.978
272.997
279.762
296.581
303.798
307.522
299.456
293.787
290.438

Tasa**

37,0
37,0
37,9
37,6
36,2
35,6
33,5
30,7
29,7
28,6
27,3
28,1
28,0
27,5
26,2
24,6
23,4
22,4
21,8
21,9
22,1
23,3
23,4
21,9
22,2
21,6
22,2
22,3
23,3
23,4
23,3
22,3
215
20,9
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288.175
279.928
278.729
273.641
270.637
263.867
261.993
259.069
251.559
246.827
242.476
242.980
243.561
242.054
248.366
253.584

20,4
19,4
19,1
18,5
18,0
17,4
17,0
16,6
16,0
15,5
15,1
14,9
14,8
14,6
14,8
15,0

Fuente: DEIS, MINSAL. 2011.

*Nacidos vivos corregidos
**Tasa por 1.000 habitantes
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3. Tasa de Mortalidad Infantil en Chile entre 1990 y 2009.

Tasa (*)
7,5
6,8
6,7
6,1
51
5,0
4,9
4,3
4.4
4,2
3,3
3,4
2,8
2,9
3,0
2,7
2,4
2,7
2,3
2,5
Fuente: DEIS, MINSAL. 2011.

*Por 1.000 Nacidos Vivos Corregidos.
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4. Serie de Muertes por anomalias congénitas del corazon.

302.401 91.648 29.409 465 1,58 0,154 Malformaciones congénitas

251.231 83.014 20.649 325 1,57 0,129 Al127 y A128

250.491 74.481 14.427 327 2,27 0,131 Al127 y A128

247.013 74.109 8.158 426 5,22 0,172 Al127 y A128

260.655 74.299 5.705 369 6,47 0,142 745,746y 747

279.762 70.559 5.182 414 7,99 0,148 745,746y 747

307.522 78.434 4.915 382 7,77 0,124 745,746y 747

290.438 76.262 3.792 299 7,89 0,103 745,746y 747

278.729 79.123 4.838 322 6,66 0,116 745,746y 747

263.867 81.984 2.654 272 10,25 0,103 Q20 a Q28 228 44
261.993 78.814 2.336 214 9,16 0,082 Q20 a Q28 195 19
259.069 81.871 2.159 218 10,10 0,084 Q20 a Q28 197 21
251.559 81.079 1.964 231 11,76 0,092 Q20 a Q28 192 39
246.827 83.672 1.935 215 11,11 0,087 Q20 a Q28 177 38
242.476 86.138 2.034 225 11,06 0,093 Q20 a Q28 193 32
242.980 86.102 1.911 227 11,88 0,093 Q20 a Q28 191 36
243.561 85.639 1.839 194 10,55 0,080 Q20 a Q28 153 41
240.569 93.000 2.009 no disponible no disponible no disponible no disponible no disponible no disponible
248.366 90.168 1.948 no disponible no disponible no disponible no disponible no disponible no disponible
252.240 91.665 1.997 224 11,22 0,089 Q20 a Q24 186 38
250.643 97.930 1.862 194 10,42 0,077 Q20 a Q24 147 47
248.879 94.985 1.908 223 11,69 0,090 Q20 a Q24 186 37

Fuente: Elaboracion propia, en base a registros y archivos DEIS, MINSAL. 2013.
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. Cuestionario complementario a entrevista.

Fecha de nacimiento: / /

Sexo: Hombre Mujer

Estado civil:
Soltero
Casado
Divorciado
Otro

CON QUIEN VIVES: ... e

¢ Tienes hijos? Sl cuantos: ...............

NO

Ocupacion actual: ...,

NIVEl A INGrES0: ..t e

Mayor Nivel educacional alcanzado:
Ed. Basica incompleta

Ed. Basica completa

Ed. Media incompleta

Ed. Media completa
Universitaria incompleta
Universitaria completa
Técnica incompleta

Técnica completa

Post universitaria incompleta
Post universitaria completa
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+ Nivel educacional de tus padres:
1 Ed. Basica incompleta

Ed. Basica completa

Ed. Media incompleta

Ed. Media completa
Universitaria incompleta
Universitaria completa
Técnica incompleta

Técnica completa

Post universitaria incompleta
Post universitaria completa

183

OO0 0O0o0o0oo-gd

+ Establecimiento donde te atiendes actualmente: ...........cooiiiiiiiii..

+ Sistema de salud: FONASA Isapre
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6. Pauta de entrevista

Hola, mi nombre es Karin, soy soci6loga y estudiante de magister de salud
publica. Actualmente estoy haciendo mi tesis de magister en cardiopatias
congénitas, donde el objetivo es conocer y comprender la experiencia de vida de
distintos cardidpatas congénitos del pais que tienen entre 25 y 35 afos. Para eso
estoy entrevistando a distintos jovenes cardidpatas congénitos. Por ello te
agradezco mucho el haber accedido a darme esta entrevista, tu tiempo, y sobre
todo el querer compartir tu experiencia de vida. Esto va a permitir conocer mas de
cerca esta condicién, y aportar también a la atencion de cardiologia en el pais, y
por eso este estudio lo est4 apoyando el Dr. Fernando Baraona.

Si no te incomoda me gustaria grabar la entrevista, para poder recordar mejor las
respuestas. Pero éstas van a quedar en total confidencialidad y anonimato. Lo
mas importante es que no hay respuestas buenas o malas, sino que lo que
interesa es conocer tu experiencia que es Unica y personal.

Comencemos.

Historia — Contexto
» Datos contextuales: afio y lugar de nacimiento, diagnostico, cirugia /
operacion, fecha y lugar de la o las operaciones, antecedentes familiares >
conocer el contexto del nacimiento.
» Experiencia de los padres / familia, como lo vivieron - indagar en
sensaciones y emociones transmitidas por la familia.

Conocimiento de la cardiopatia
= Conocimiento de la cardiopatia: qué sabes acerca de tu cardiopatia, como
este conocimiento ha ido variando en el tiempo, de donde has obtenido este
conocimiento - descubrir nivel de conocimiento respecto a cardiopatia.

Relacion con el entorno
» Vida escolar: colegio en el que estudiaste, relacion con tus profesores y con
tus comparieros derivada de la cardiopatia. = Indagar en sensaciones,
sentimientos y recuerdos del relacionamiento en la etapa escolar.
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» Vida familiar: como te trataban tus padres y familiares, cdmo era el trato en
relacion a tus hermanos y/o primos. - Indagar en sensaciones, sentimientos y
recuerdos del relacionamiento a nivel familiar.

» Vida actual: relacion con su entorno actual mas cercano, como ha
evolucionado, preocupaciones actuales. -> Indagar en sensaciones,
sentimientos, preocupaciones, actualmente.

= Percepcion propia de la cardiopatia: cdmo percibes tu condicion de cardiopata,
en qué situacionesse hace evidente, como ha sido la evolucion de esta
percepcion, cuales son las principales dificultades derivadas de la condicion
cardibpata, actualmente como vives tu cardiopatia. > Conocer la percepcion
de si mismo (enfermo o no), derivada de la cardiopatia.

185

Necesidades y expectativas de atencién

» Historia clinica: como ha sido tu historia clinica después que te operaste,
cuantas veces te has hospitalizado, por qué, cuan frecuentes son tus visitas al
cardidlogo, por qué, cdmo ha sido la evolucion de este tema en el tiempo. >
caracterizar la historia clinica / de atencion de salud / de utilizacion del
sistema, de los CC.

= Necesidades: cuales son tus principales dudas y necesidades respecto a tu
cardiopatia. = indagar en las principales dudas y necesidades respecto a su
condicién.

= Expectativas: qué tipo de servicios / atenciones te gustaria recibir. >
determinar lo que el paciente espera de la atencion.

Significados y valoraciones de la condicién de cardiépata
» Significado de la cardiopatia: y hoy, qué significa para ti ser cardidpata, como
lo vives diariamente, como ha ido evolucionando en el tiempo. - indagar en el
significado y valor de la condicién de cardiopata para él mismo, en su vida
diaria y de manera mas trascendental.
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7. Documento de Consentimiento Informado

Nombre del Estudio:

Tesis de Magister en Salud Publica. “Experiencias de vida de jovenes con
cardiopatias congénitas: una aproximacion cualitativa”. : Instituto de Salud
Publica, Facultad de Medicina, Universidad de Chile.

Patrocinador del Estudio / Fuente Financiamiento: Financiamiento propio
de la Estudiante.

Investigador Responsable:
Socidloga Karin Froimovich G. (F: 97792832)

Depto/UDA:
Departamento de Cardiologia UC, Dr. Fernando Baraona R. (F: 2354 3633)

El propdsito de esta informacién es ayudarle a tomar la decision de participar -0
no-, en una investigacion de salud publica. Tome el tiempo que requiera para
decidirse, lea cuidadosamente este documento y hagale las preguntas que desee
a la investigadora o al médico.

Este estudio esta siendo financiado con recursos propios, como tesis para la
obtencién del grado de magister en Salud Publica.

OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION

Esta investigacion tiene por objetivos comprender la experiencia de vida de
jovenes chilenos, entre 25 y 35 afios de edad, con cardiopatias congénitas
moderadas y severas, incluyendo la comprension de la historia relacionada con su
cardiopatia, el conocimiento que el joven tiene sobre su patologia, sus principales
necesidades y expectativas respecto al sistema de atencion de salud desde su
condicion de cardiopata, la relacidon que ha establecido con su entorno de mayor
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contacto, y los significados y valoraciones respecto a su cardiopatia asi como la
percepcion de si mismo derivada de ésta.

Usted ha sido invitado/a a participar en este estudio porque es un/a joven con una
cardiopatia moderada o severa, en atencion permanente en el Centro de
Cardiologia de la Universidad Catdlica, y desde esta condicion, puede contribuir al
conocimiento de las percepciones y experiencias de vida de estos jovenes.

El propésito de este estudio es aportar al conocimiento de la cardiologia, desde la
perspectiva de salud publica, en cuanto a la calidad de vida de los portadores de
alguna cardiopatia congénita, lo cual permitird explorar esta tematica aun poco
abordada en Chile, descubrir &reas de interés a explorar en estudios futuros, con
el fin de mejorar la toma de decisiones en esta area de la salud publica.

PROCEDIMIENTOS DE LA INVESTIGACION

El estudio consiste en la realizacion de 24 entrevistas individuales en profundidad
— 12 en el Centro de Cardiologia de la Universidad Catdlica y 12 en el Instituto
Nacional del Térax -, semi estructuradas, realizadas por la misma investigadora,
con una duracién aproximada de una hora cada una.

Si Ud. acepta participar, le solicitaremos que establezca una conversacion con la
investigadora principal a través de la cual cuente su experiencia de vida como
cardiépata congénito/a. Es posible que, de manera posterior a la entrevista, los
investigadores tomen contacto nuevamente con Ud., en caso que surjan dudas o
temas que hayan quedado sin explorar.

Su participacion es absolutamente voluntaria y en cualquier momento puede
decidir dejar de participar en este estudio, sin consecuencias negativas para Ud.

Usted recibira una copia integra y escrita de este documento firmado.

BENEFICIOS

Ud. no se beneficiara directamente por participar en esta investigacion. Sin
embargo, la informacién que se obtendra sera de utilidad para conocer mas
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acerca de su condicion de cardidpata, y eventualmente podria beneficiarlo a futuro
en la atencibn meédica que reciba, en consejeria médica que pudiese requerir, y
pueden beneficiarse otras personas con su misma condicion, tales como los
cardiépatas congénitos recién nacidos y sus padres.

RIESGOS

Esta investigacion no tiene riesgos ni efectos secundarios para Ud. Sin embargo,
puede ocurrir que en el transcurso de la entrevista, el recuerdo de su historia y el
apelar a sus emociones produzcan sentimientos de tristeza, angustia,
incertidumbre, entre otros.

En tales casos, el entrevistado/a cuenta con todo el apoyo psicoemocional de los
investigadores a cargo, como contencion a los sentimientos que pudiesen aflorar
producto de recordar su historia.

Aun asi, Ud. esta en libertad de abandonar la entrevista en caso de que lo
desease, y en el momento que Ud. lo estime necesario.

CosTos

La aplicacion de esta entrevista no deberia producir efectos indeseados ni ningan
costo para Ud. Tampoco recibira ninguna compensaciéon econdmica por su
participacion.

CONFIDENCIALIDAD DE LA INFORMACION.

Toda la informacion derivada de su participacion en este estudio sera conservada
en forma de estricta confidencialidad, lo que incluye el acceso de los
investigadores o agencias supervisoras de la investigacion. Cualquier publicacion
o comunicacién cientifica de los resultados de la investigacion mantendra el
anonimato de los participantes.
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VOLUNTARIEDAD

Su participacion en esta investigacion es completamente voluntaria. Usted tiene el
derecho a no aceptar participar 0 a retirar su consentimiento y retirarse de esta
investigacion en el momento que lo estime conveniente. Al hacerlo, usted no
pierde ningun derecho que le asiste como paciente de esta institucion y no se vera
afectada la calidad de la atencibn médica que merece.

Si usted retira su consentimiento, su testimonio sera eliminado y la informacién
obtenida hasta ese momento no sera utilizada.

PREGUNTAS

Si tiene preguntas acerca de esta investigacion o si usted requiere cualquier otra
informacion sobre su participacion en este estudio puede comunicarse con:

Investigadora Responsable, Estudiante de Magister en Salud Publica de la
Universidad de Chile: Karin Froimovich G., Teléfono: 97792832 / 25740503, e-
mail: kmfroimo@uc.cl

Tutor/Coordinador Centro de Cardiologia UC: Dr. Fernando Baraona R, Teléfono:
e-mail: fbaraona@med.puc.cl

Si tiene preguntas acerca de sus derechos como participante en una investigacion
médica, usted puede llamar a la Dra. Beatriz ShandKlagges (en el caso de los
entrevistados provenientes de la Universidad Catdlica), Presidente del Comité de
Etica en Investigacion de la Escuela de Medicina, Pontificia Universidad Catdlica
de Chile, al teléfono 23548173, o al mail: etica.investigacion@med.puc.cl.

DECLARACION DE CONSENTIMIENTO.

e Se me ha explicado el proposito de esta investigacion meédica, los
procedimientos, los riesgos, los beneficios y los derechos que me asisten y que
me puedo retirar (0 a mi hijo/hija, familiar o representado) de ella en el momento
gue lo desee.

e Firmo este documento voluntariamente, sin ser forzado a hacerlo.
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¢ No estoy renunciando a ningan derecho que me asista.

e Se me comunicard de toda nueva informacion relacionada con el estudio que
surja durante el estudio y que pueda tener importancia directa para mi condicion
de salud. 190

¢ Se me ha informado que tengo el derecho a reevaluar mi participacion en esta
investigacidbn médica segun mi parecer y en cualquier momento que lo desee.

e Yo autorizo al investigador responsable y sus colaboradores a acceder y usar
los datos contenidos en mi ficha clinica para los propdsitos de esta
investigacion médica.

¢ Al momento de la firma, se me entrega una copia firmada de este documento.

FIRMAS
o Participante: nombre, firmay fecha
o Investigador: nombre, firma y fecha
o Director de la Institucién o su Delegado: nombre, firmay fecha
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8. Proceso propio de la investigadora de reflexividad

Siempre he tenido presente la relevancia del corazén en mi vida, y la condicion de
cardi6pata congénita con la que naci y que siempre he llevado conmigo. Sin
embargo, y a pesar de haberme sentido siempre atraida por el tema, nunca pensé
en que seria posible estudiarlo. Tal vez porque siempre lo he concebido como algo
subjetivo en mi. Pero, fue un dia de otofio del afio 2012 en que junto a mi querida
amiga y colega, la sociologa Beatriz Fernandez, quien me hizo ver la posibilidad y
potencialidad de realizar mi tesis en relacion a cardiopatias congénitas. Fue
entonces que descubri que la motivacion que esto me producia era el punto de
partida fundamental y mi motor de accion para culminar el arduo proceso de tesis
de magister. Comencé entonces a explorar, y a encontrar: estudios, resultados,
preguntas, respuestas, mas preguntas con y sin respuestas, pero sobre todo, a
reflejarme en muchos de esos hallazgos, y con ello sentir que diversas
sensaciones que habia tenido a lo largo de mi vida no eran solo mias, y a
descubrir un mundo hasta entonces presente, pero inexplorado por mi parte.
Empecé entonces a sentirme menos Unica, y mas activa en cuanto al aporte
posible de hacer por mi parte, tanto como salubrista, socidloga, y cardidpata

congénita.

Y en esta exploracién, percibi que en Chile habia atin mucho por estudiar, y que la
mayor riqueza que yo podia entregar al tema se encontraba al hacerlo de manera
cualitativa, tanto por mis fortalezas de formacién sociolégica como por la apertura

de temas a seguir explorando que un tipo de estudio como éste conllevaria.

Por esas casualidades magicas de la vida, el proceso de entrevistas coincidio con
mi embarazo (el primero), el cual marcé todos y cada uno de los pasos que di en
€S0S hueve meses, sin quedar exenta la tesis en ellos. En el proceso se suman los

deseos de responder a la entrevista, de que alguien me entrevistara a mi,
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situacion en la cual se debatian constantemente mi yo cientifico racional con mi yo

emocional/subjetivo/cardidépata congénito.

Y en cada una de las entrevistas me fui dando cuenta de forma cada vez mas
impetuosa de lo afortunada que era de tener una historia clinica del tipo 4, sumado
a que yo pensaba que todos los cardidépatas habian tenido la misma suerte mia.
Descubrir que la mayoria de los CC habia vivido historias clinicas de los tipos 1, 2

y 3, me hizo notar que mi problema perdia gravedad al compararlo con otros.

Conoci incluso CC a con la misma cardiopatia de la cual soy portadora:
Transposicion de las Grandes Arterias. Fue, por un lado, una sorpresa para mi,
que hubieran otros con esta rara patologia, y escucharlos fue como escucharme a
mi misma. Asimismo, nuevamente me senti afortunada de ser una TGV tipo 4, a
diferencia de ellos, que eran tipo 1 y 2. Tanto con ellos como con los/as demas
entrevistados/as, les comparti mi experiencia comun al final de la entrevista, no al
inicio ni en su desarrollo, para no influir en los resultados. La mayoria de ellos se
sorprendié gratamente de encontrar a otro CC, y que ademas estuviera

investigando sobre el tema. Algunos otros intuyeron mi misma condicion.

La vitalidad y fuerza uUnicas de un CC, ayudaron a que ninguno de los
entrevistados llorara al contar su historia. Sin embargo, yo, con la traiciéon de las
hormonas del embarazo, me emocioné con muchas de ellas, tanto por el proceso
de sobrevivencia como por el orgullo que ellos mismos mostraban al ser

sobrevivientes y seguir sobrviviendo a su propia historia.

Si bien nunca he tenido conflictos con el conocimiento que poseo respecto a mi
cardiopatia, tal como los CC de tipo 4, incluso nunca me lo habia cuestionado, los
resultados de las entrevistas me hicieron percibir que, durante el embarazo,
efectivamente quise saber mas, busqué informacion de manera activa, y luego de

haberla encontrado — gracias al Dr. Fernando Baraona - hubiera preferido saber

Experiencias de vida de jovenesy adultos con cardiopatias congénitas: una aproximacion cualitativa.
Tesis de Magister en Salud Publica.

192



UNIVERSIDAD DE CHILE

Escuela de Salud Pablica

menos. La misma informacion acerca de los riesgos y los malos prondsticos que
podia tener el embarazo de alto riesgo, se me fue en contra en el primer trimestre
de la gestacion de Gaspar. Tuve que hacer un proceso consciente de
desprendimiento de esta informacion racional, ya que el solo hecho de convivir
con ella podia hacerme dafio, al sentir mayor vulnerabilidad y mayor percepcion

de riesgo.

Asimismo es que formo parte de todos ellos al desear médicos comprometidos,
cercanos, involucrados, y ser una paciente activa en la relacién con ellos. Asi fue
que llegué al mismo Dr. Baraona, de quien he recibido este mismo trato y toda la
informacion buscada, sumado al compromiso y constante apoyo totalmente
desinteresado que mostré con esta investigacion desde sus inicios, a quien

agradezco muy sinceramente.

En cuanto a la cicatriz, supuse que ningun CC tendria conflicto con ella, tal como
yo no lo tengo, cosa que no fue asi, y mi sorpresa fue mayor al ver que hay
hombres que el tema no les era indiferente. Pero si me senti identificada con una
de las historias, donde una de las entrevistadas sefiala que se reconcilid con su
cicatriz cuando un amigo le hizo notar que era una marca de la vida, de lucha. Y
recordé el significado que tiene ésta para mi, el cual solo pude develar el dia que
me casé (hace un afio y medio). Ese dia, Ursula, la maquilladora, me pregunta si
me cubre la cicatriz, a lo cual respondo naturalmente que no, respuesta frente a la
cual ella se sorprende. Yo no supe en ese momento explicar por qué, pero para mi
era légico que no. Ella, al ser amiga de mi cufiada, estuvo presente en la fiesta, en
donde mi madre leyé un discurso donde, obviamente — por todo el proceso
dificultoso y doloroso que fue para ella el dar a luz una hija con una cardiopatia
grave -, hacia amplia alusibn a mi sobrevivencia, mi condicién de CC, el buen
desarrollo que he tenido, y que “actualmente luces con orgullo tu cicatriz”.

Posterior a ello, Ursula me sefala “me encanté el discurso de tu mama, ahi
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entendi por qué no querias que te tapara la cicatriz”. Y la verdad es que también
recién ahi lo entendi yo. Nuevamente agradezco a mis queridos padres, Lea y
Felipe, por todo el amor e impetu que entregaron en la lucha por mi vida y mi
sobrevida.

También me sorprendi al notar que casi todos los entrevistados sus padres los
habian dejado ser, a pesar de su condicion, que muchos de ellos no se sintieron
distintos en la etapa escolar, y que en la etapa adolescente no habian tenido
necesidad de acudir a terapias psicolégicas. Tal vez sea una etapa propia con la
cual debo reconciliarme, y quizés lo he ido haciendo. Siempre aprendi que debia
“advertir” al entorno de mi condicion de CC, lo que no solo producia una
discriminacion y auto discriminacion, sino qgue ademas me hacia ponerme limites
con respecto a mis capacidades, los cuales eran irreales. Fue solo cuando conoci
a Raul, mi amado esposo y compafiero, a los 24 afios, que me di cuenta de ello, y
que efectivamente mis limites llegaban mucho mas lejos de lo que yo misma habia
establecido. Y fue asi como aumentaron mis capacidades fisicas, y probablemente
mentales en relacién a la percepcion de mi misma. De manera aledafia, dejé de
advertir acerca de mi condicion ya que me di cuenta que bastaba con estar yo
consciente de mis capacidades, y con ello no auto discriminarme. Fue tanto asi
gue, actualmente, en muchos entornos, me es dificil dar a entender la gravedad de
mi condicion, ya que afortunadamente no presento ningun sintoma ni nada que
haga presumir alguna dificultad cardiaca, aun en el embarazo. Agradezco a mi
amado esposo Radll, por ensefiarme a mirar y a llegar mas all& de mis propios

l[imites.

Sin saber claramente por qué, siempre he querido devolver la mano a la vida ya
que, como bien me dijo un cardidlogo hace algunos afos, “la vida nos hizo un
gallito contigo, y nosotros le ganamos”. Como explicar la responsabilidad que senti

luego de escuchar esas palabras... Y si bien no siempre he amado la vida, porque
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creo que de pequefia, e incluso adolescente, no estaba consciente de mi suerte,
actualmente si la amo mucho y me aferro a ella, a través de acciones que me
hacen sentido (sin sentido me es dificil actuar), y he ido tomando conciencia de la
fortuna de estar viva, y con alto bienestar. Cuando entré a estudiar Sociologia, no
me imaginé que podria en algun momento aplicarlo al &rea de salud, pero como la
vida es circular llegué a esta area, donde siento que el circulo se va cerrando y
expandiendo constantemente, de manera infinita. Y al haber llegado fortuitamente,
y mas adn ahora a través de esta tesis, inicio de un area de investigacion para mi,
siento que comienza esta “devuelta de mano”. Tal como mencionaron varios de
los entrevistados, no solo me gustaria formar parte de una fundacion de CC, sino
ademas ser una sus lideres, idea original del Dr. Baraona, a la cual quiero darle

forma.

Por ultimo, siempre he pensado, o he tenido la duda, de si “tener el corazén al
revés” hara sentir “al revés” también. Creo que nunca lo sabré. Pero si creo, y lo
confirmé a través de los entrevistados, que la experiencia de vida de un CC
entrega intrinsecamente ciertas cualidades: fortaleza, resiliencia, impetu, valentia,
conciencia, amor, sensibilidad, entre muchas otras. Mi maméa siempre me decia
que pensaba que los bebés en su interior luchaban por sobrevivir. Ahora, yo
también creo que es asi. Por eso es que, ahora que mi primer y esperado hijo,
Gaspar, solo le quedan dos semanas por llegar al mundo, deseo con todo mi
corazbn que, sin tener, afortunadamente una malformaciéon al corazoén
(informacion obtenida a los 6 meses gracias a los avances tecnolégicos), si tenga

la fuerza Unica de un cardiépata congénito.
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