Ejercicio para puesta en común con el programa VISONE
Se realiza a nuestros/as informantes la misma pregunta en el contexto de una entrevista. Cada informante puede ser padre o madre de un niño con cardiopatía congénita o  bien afectado/a por dicha enfermedad. La pregunta es la siguiente:
¿Cuáles han sido los momentos más difíciles en el proceso de la enfermedad?

CASO I

Código 2105.

Corresponde a una madre de un niño con cardiopatía.

(I) Bueno el momento más duro que he pasado yo fue cuando nació JD, porque yo no me lo esperaba y que igual JD tuviera este problema tan…tan grave y sobre todo no lo detectan en el momento de la gestación sino lo detectan en el momento que nace. O sea que fue una sorpresa pata todos, para mí, para mi hijo mayor, y para la familia porque…había sido un embarazo normal…ni siquiera de alto riesgo el embarazo y bueno hasta que JD venía con un problema.

-¿Cómo fue el apoyo de la familia en ese momento?

La  familia me apoyó mucho porque era en la última entre diez hermanos que ha tenido un hijo con un problema conocido no ya más. Bueno nos aterraba que todas tuviéramos los hijos bien, pero mi hijo es normal, mi hijo es una persona normal pero tiene su problemita y todo el mundo se preguntaba ¿bueno por qué, por qué ha pasado esto a uno de la familia? Y sobre todo no tenemos antecedentes de…mi mamá sufría del corazón pero fue un problema ya por la vejez, por los años que no se cuidaba la alimentación y se le, se le taponaron unas arterias venas del corazón y por eso empezó a sufrir del corazón, pero eso a ella le dio después de los años, o sea que ella no fue un problema congénito, pero problemas congénitos…
CASO II.

Código 2103.

Corresponde a un padre de niño con cardiopatía.
(I) Bueno, el peor momento, el peor, peor peor, sobradamente, es cuando nos enteramos, o sea el chaval nació aparentemente bien, lo trajeron a la habitación bien, como cualquier recién nacido, alegría, o sea todo, eh, se lo llevaron pues como hacen siempre para limpiarlo para o sea lo que quieran hacer ahí dentro y ya no volvió a salir, ya no volvió a salir porque vino la pediatra que ….el grande y que en teoría y es quien, bueno es quien lo ha llevado después, lo estuvo examinando y se dio cuenta que tenía un problema. Era un problema que era cianótico y que bueno había que llevarlo a hospital porque no sabía exactamente que problema era, y claro allí ya se nos cayó el que ¿qué es cianótico? Eh, y a nosotros, o sea en este plan, no…
Esto fue malo pero cuando estábamos ahí en el hospital pues la información seguía siendo peor, nos atendieron allí una pediatra del hospital que tranquilos que esto no es nada, que es hay muchos que tienen este problema pero que va todo muy bien y digo ¡pero bueno qué es lo que tiene¡ y no salían de ahí, entonces todo eso te va angustiando o sea si vas poco angustiado pues imagínate, o sea es una jarra fría encima de otra, y en una de estas nos dicen que le tienen que hacer un traskin porque tiene que oxigenar o sea que…para…o sea, cuando nacen lo hacen entre las aurículas hay un conducto para mezclar la sangre, o sea había que rajarlo para que siguiera mezclando que no, o sea tenía una TGV, o sea pues nada ya está, estábamos acojonaos, ya no sabíamos que hacer, pero bueno había que hacerlo y eso fueron a las doce horas de nacer. Cuando pasó aquello todo aparentemente estaba bien, muy cianótico, pero bueno, hum, estaba vivo y nosotros pues eh, empezábamos, o sea lo tuvimos allí ingresado un mes y durante ese tiempo estábamos prácticamente en el hospital, siempre estábamos uno allí…buscando información, a ver quien nos podía dar más información y al final pues bueno,  en cuanto pudimos salir de allí nos dedicamos a visitar cardiólogos, para que nos explicaran, o sea, con el diagnóstico que teníamos que nos explicaran que era aquello, el por qué, en fin sacar toda la información que pudimos, no, y entonces es cuando empezamos a tener un poco de luz de del tema en que nos movíamos, o sea hasta entonces íbamos a ciegas dando palos de ciego por todas partes, acojonados sin saber, creyendo que nos quedábamos sin el crío de un momento a otro, cuando empezamos a tener información pues vimos que había esperanzas eh, y así fue…la única cosa que es lo que te comentaba yo antes, o sea cuando te dan un jarrón de esos de  inicio, todo lo que va viniendo a continuación pues es…si va normal y es positivo pues es una alegría , no, o sea entonces llega un momento en que a esas alturas pues tienes un chaval perfecto que tengas esos problemas., perfecto, de maravilla que es una maravillosa persona porque porque lo has ido sufriendo todo no, o sea, y claro entremedias imagínate…un montón de intervenciones, de cateterismos y porque claro cuando viene una cosa así normalmente no viene sola, vino también con una hipospadia, tenía en el oído un apéndice que también se lo quitaron y la historia de….

CASO III.

Código 2111.
Corresponde a una madre de niño con cardiopatía.
(I) Crítics? A veure, el moment del diagnòstic, és clar, el que diem, et fas moltes il·lusions…quan tens un fill, és el primer, molt esperat …Esperes a estar una mica situats, la família, no? i que et vinguin amb un diagnòstic així ……Bé això és per tota la vida, que no se sap com seguirà, no? Senzillament es pot fer prevenció amb el medicament, per a que tot vagi seguint així, i bé, et preguntes “per què? què passa en aquests casos?” I la doctora X va dir si això a la llarga haurà de ser, és clar, ves que …mantenir-ho així és molt difícil, però és clar, al no haver…fa de molt mal dir …….igual es podia mantenir així tota la vida i de la manera que estava o no, doncs era això.

- A més acaba de dir-me que veu anar a Madrid.
(I) Això, sí. Això va ser quan a l’hora…quan va tenir deu anys. Quan em van dir, “no, nosaltres ja no podem”. Estàvem en un moment crític. S’havia de decidir un lloc o altre per fer el trasplantament. La van derivar a Sant Pau, a la Vall d’Hebron, perquè a la Vall d’Hebron no tenien el permís per fer el trasplantament; ara sí es veu que el tenen, però ens van derivar a Sant Pau ….El que passa és que a Sant Pau fan d’adults…no fan trasplantaments infantils, és clar, al tenir deu anys ……………I al tenir deu anys la van derivar a Sant Pau i que facin el que creguin convenient. I Sant Pau ja anava preparant tot, analítiques, de cara a fer el trasplantament, i quan va arribar el moment, doncs, varen dir “a veure, ens hem reunit i a veure si vosaltres dieu que us voleu quedar a Barcelona i dieu no, no volem marxar d’aquí Catalunya a fer el trasplantament, doncs ho farem”. Però ells no estaven preparats ni logísticament ni pels catèters i, és clar, una nena de mida, diguem, de metre quaranta, no sé, amb un d’adult… I varem dir “per nosaltres”, jo li vaig dir a la doctora, “fem com si fos la teva filla”. “Pues jo la portaria al Gregorio Marañon de Madrid”…………..Doncs ja una nena d’aquí de Barcelona…els porten allà …va ser això, als dotze anys …El moment que havíem de fer una cosa o una altra, decidir doncs varem dir no. Haviam, si nosaltres volíem, s’atrevirien a fer-ho i ferien tot el possible que fos i tal, però no estaven el cent per cent capacitats, i vem dir “no, no, allà on sigui”………I és quedar-t’hi el temps que fes falta. Va ser prou ràpid, vem passar quatre dies a la llista d’espera… Ingressàvem un divendres… nosaltres vam anar un dijous; entravem el divendres a la llista d’espera i el dimarts l’operaven. Vull dir, temps, molt bé en aquest sentit, perquè sinó no… vas allà, no saps pas on anar a viure i, és clar, una cosa és quan estàs hospitalitzat, però l’acompanyant està al seu costat… però a l’habitació. Però, és clar, nosaltres anàvem i no sabies si anaves per un mes, dos o tres, tot depèn fins que hagués el donant, no? És clar, me’n vaig ………………..uns pisos d’acollida per gent així que venen de fora i si ens van ……………Quinze dies vam estar així, en un pis compartit amb un altra família fins que nosaltres… Bueno, nosaltres ja sabíem que havíem de passar per una cosa així, i com aquell que diu ja anàvem una mica mentalitzats i havíem fet en certa manera els nostres estalvis per si el que calia, i és clar quan no…Els trasplantament queden lluny…els autobusos i tal, el pis aquest. És clar, ella una vegada trasplantada tampoc podies agafar el transport públic, i varem dir, bueno com parlàvem amb l’assistent social de l’hospital, va dir, “podeu preguntar per allà a prop i de lloguer a veure, petit, però és igual” i fos com sigui vam llogar un pis a prop de l’hospital. 

CASO IV.

Código 2116.

Corresponde a un padre de niño con cardiopatía.
(Esta entrevista se realiza conjuntamente a los dos miembros de la pareja. (M)corresponde a la madre y (P) al padre).
(M) Un cop ja estava operat el M? (le confirmo la pregunta) Quan es posa malalt jo sempre tenia por quan…

(P) Por al principi, que tornes cap a casa. Allà el tenien connectat amb un aparell que li mirava totes les constants vitals, ah…(“si respirava”, diu M). I allavors dius: respirarà? no respirarà? A mitja nit (“tindrà un atac cardíac? Bueno, un atac de cor?”, incideix M). Ens havien dit que no, però clar, allà estava tot molt vigilat i a la casa no hi està (“no hi està”, confirma M)…….Com si diguéssim, una mica de desprotecció, en el moment que arribes a casa…

(M) I desprès, a l’Hospital de Barcelona, tret del doctor R que és el cap de pediatria, és un hospital que no està preparat perquè a ningú se li mori ningú, saps? Són nens que van de pas a la unitat de neonats, llavors no tenen cap estructura per afrontar a… ni una família que se li mor un fill, ni una família que té un fill molt greu. Res, res, res, res. Per això, quan vam anar a la Vall d’Hebron ens va semblar que és que allò era... És impressionant el que fan a la Vall d’Hebron, autèntics miracles.

(P) També et sents més no com un bitxo raro que tothom pues… (“tothom va i ve”, indica M). Tu et quedes allà, i en canvi a la Vall d’Hebron hi havia casos molt greus, molts que se’ls havia d’operar, i allavors veus que no ets l’únic que està en aquesta situació…

- En aquells moments difícils, tant en el naixement de dos nens, però després tens l’operació del M, qui van ser les persones que us van ajudar? O quin tipus de recolzament veu tenir en aquell moment? O què necessitàveu en aquell moment?

(M) Jo… el F, els meus pares i la meva germana, i el neuròleg.

(P) La família.

