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sociologia y su campo de investigacion, al entender esta esfera de lo emocional como
una dimension de lo humano que esta directamente vinculada con la sociabilidad. Este
nuevo interés por los fenémenos emocionales esta inscrito dentro del paradigma de la
Modernidad, con todo lo que este significa (Globalizacién, individualizacién, crisis
Estado-nacion, crisis identitaria). Claro esta, que un nuevo paradigma responde a
ciertas condiciones particulares en la realidad social, dentro de un contexto especifico.
En este nuevo contexto, se le comienza a dar mayor importancia a dimensiones que
antes eran dejadas de lado, como son los individuos y sus formas de relacionarse con
un medio especifico; la relacién entre subjetividad y estructura social, en torno a la
significacion individual; se rescata la importancia del individuo en tanto actor social y
su relacién subjetiva con el mundo (Martuccelli & De Singly, 2012).

Los nuevos intereses por la Sociologia y el surgimiento de un nuevo paradigma tienen
sus raices en la década de los '60 del siglo XX, una época marcada por una
generalizada critica a la racionalidad clésica y al ideal de simplificacion en las ciencias
sociales, junto a un mayor protagonismo que se le comienza a dar al actor social.
Efectivamente:

Dentro de las ciencias sociales se produce un desplazamiento hacia un pensamiento
critico de las generalizaciones universalistas y de los determinismos estructurales
que despojan al sujeto de sus posibilidades transformativas, de las mediciones
estadisticas homogenizadoras que buscaban el “standard”, lo promedio, y hacian
invisibles las diferencias y particularismos grupales, culturales, étnicos, o los
convertian en anomalias y desviaciones, y que ocultaban el hegemonismo que
imponia un tipo de conocimiento, una interpretacion de lo social y un modelo Unico
de desarrollo, como forma de perpetuar relaciones de poder. (Espina, Carrizo, &
Klein, 2004, pag. 15)

En este rescate del actor social jugaron un rol trascendental los aportes que
significaron para la ciencia social la teorfa feminista, los estudios sobre cultura y la
teoria de los movimientos sociales. Todos los cuales ponen énfasis en elementos que
no podian ser explicados ni entendidos desde una concepcién simplificadora y
reduccionista de |a realidad.

Estas transformaciones que se sucedieron al interior de las ciencias sociales —que
refieren a un contexto particular- significaron a su vez una mirada més abarcadora de
lo social, en donde la crisis de una concepcion basada en la idea de desarrollo lineal,
relacionada al ideal de Progreso, se pone en tela de juicio a la luz de nuevos
acontecimientos politicos y sociales como son la capacidad autodestructiva del hombre
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Existe, entonces, una conexion entre hombre y mundo a través de una red continua
de emociones. Y esta red de emociones es siempre producto de un entorno humano
dado y de un universo social caracterizado de sentido y de valores. La expresion en el
individuo “es inconcebible fuera de un aprendizaje, fuera de la formacién de la
sensibilidad que suscite la relacién con los demés dentro de una cultura en un contexto
particular.” (Le Bretén, 2012, pag. 68), todo lo cual se debe a que la emocion esta
cargada de un tono afectivo, por lo que, aunque se reconoce su raiz fisiolégica, ésta
no es indiferente a las circunstancias culturales o sociales del individuo.

Cuando se reconoce el caracter cultural y social de las emociones y sentimientos
también se reconoce su relaciéon con elementos tales como la historia personal
(biografia), la psicologia, estatus social, sexo, edad, etc. Las emociones y sentimientos
son en si relaciones, ya que no es posible describir su naturaleza sin contexto ni como
elemento independiente del actor.

Dicho todo esto, es preciso aludir a las principales diferencias entre los distintos
enfoques que se preocupan de estudiar las emociones y los sentimientos.

El primero, segin Anna Maria Fernandez (2011), es el Organicista o Biolégico-
esencialista que, como su nombre lo dice, entiende las emociones como respuestas
neurofisiolégicas heredadas y que estdn vinculadas a modelos linglisticos
conceptuales y culturales, que es donde tendria lugar la relacién entre lo sociocultural
y la subjetividad. Dentro de este enfoque, hay que entender que lo fisiolégico tiene
preponderancia sobre los demas elementos. La expresién de las emociones seria
sobretodo fisiolégico antes que simbdlico, en algunos casos llegando a desconocer
totalmente este dltimo elemento. En éste enfoque se busca un lenguaje natural de la
emocién anatémica y fisiolégicamente identificable, relacionada mas bien a una
concepcion Naturalista en que se superpone una mirada evolucionista a nivel de
especie, en fanto es posible reconocerlas en todo hombre y mujer sin situarlas en un
contexto histérico y menos aun reconociendo su posible relacién con una cultura y
situacion particular. Dentro de este enfoque podemos encontrar muchos de los
estudios que se han hecho sobre las emociones desde la neurofisiologia y en general
desde el area de la medicina.

El segundo es el enfoque Construccionista, en el cual se rescata el caracter y origen
sociocultural de las emociones y se le da gran importancia a la situacién en relacién a
la cual los sentimientos se construyen, en una dimensién espacio-temporal particular.
Es en esta mirada que se inscriben el grueso de las investigaciones que se han venido
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las muestras seleccionadas obedecen a otros criterios de investigacion” (Sampieri, et
al., 2010, pag. 176). En otras palabras, la seleccion de la muestra dependia de los
intereses del investigador y de que a través de los casos seleccionados se pudiese
comprender de la mejor manera posible los fenémenos investigados, mas no por un
afan de representatividad de la poblacion en estudio (generalizacion).

Para seleccionar los casos a investigar, y siguiendo a Sampieri et al. (2010), se
consideré un tipo de muestreo Por Conveniencia, que consiste en aquellos casos
disponibles a los cuales se tuvo acceso (Sampieri, et al., 2010); se utilizé en esta
investigacion debido a la dificultad implicita que supuso el indagar en elementos tan
subjetivos y significativos como son las emociones y experiencias. Se tuvo presente el
hecho de que muy probablemente algunos sujetos no querrian ser entrevistados y, por
ende, se entiendié que habria que enfocar la investigacion sélo en aquellos que
estaban dispuestos a hablar del tema; es decir, a aquellos a quienes se tuvo acceso.
En un primer momento, se contactd a los casos en la sala de espera del HLCM en
Santiago. Pero debido a que no se pudo generar alglin contacto fructifero en dicha
instancia, se comenzé a buscar alternativas para acceder a la muestra. Es asi como
por medio de Facebook se dio con un grupo llamado “Fundaciéon Corazén Luchador
Chile”, fundacioén que agrupa a padres de nifios con cardiopatias de distintas partes de
Chile y que han estado en distintos centros hospitalarios. Es a través de dicho grupo
de Facebook que se generé el contacto con sujetos que cumplian con los criterios de
inclusion y que estaban dispuestos a ser entrevistados para la investigacion. Fue
tambiéen a traveés de ésta fundacion que se logré contactar a un informante clave, en
este caso un medico cardidlogo infantil del Hospital Carlos Van Buren de Valparaiso,
quien accedié a ayudar a generar el contacto con otros sujetos que estuvieran
dispuestos a ser parte de éste trabajo y que cumplieran con los criterios de inclusién.
Con la ayuda del médico se logré contactar los casos faltantes para completar la
presente investigacion.

Y es a partir de estos casos disponibles que se establecié un tipo de muestreo Diverso
o de Maxima Variacion que, como Sampieri ef al. (2010) nos dice, “son utilizadas
cuando se busca mostrar distintas perspectivas y representar la complejidad del
fenémeno estudiado, o bien, documentar diversidad para localizar diferencias y
coincidencias, patrones y particularidades” (pag. 397). En el caso de ésta
investigacion, la Muestra se definié por la situacion mas que por las caracteristicas
propias de los padres y/o madres. Sabiendo que todo lactante a lo largo del pais que
nazca con alguna clase de Cardiopatia que se considere con alguna posibilidad de
tratamiento (decision que toma el equipo médico pertinente), es trasladado a un centro
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Por su parte la gravedad de la Cardiopatia congénita se relaciona directamente con la
activacion del protocolo GES para derivacion de estos casos a centros hospitalarios
de referencia nacional.

El hecho de haber considerado aquellos casos usuarios de Fonasa como también de
Isapre tenia que ver con el hecho de evitar que la muestra se volviera tan restrictiva,
todo esto con fines practicos. Pero ademas se considero un elemento interesante para
hacer ciertas comparaciones entre aguellos que son usuarios de uno u otro sistema,
con todo lo que ello podia suponer.

Por su parte, el que fueran beneficiarios del Programa GES alude a que cualquier
persona tiene el derecho a acceder al conjunto de garantias en tanto son un derecho,
pero del cual se puede prescindir si se desea.

Finalmente el criterio del periodo de hospitalizacién consideré tanto a aquellos casos
que estaban hospitalizados en algln centro hospitalario durante el trabajo de campo
(fines del afio 2017), como también a aquellos que estuvieron desde el afio 2016 en
adelante. Esto se decide porque se queria obtener el relato de una experiencia
reciente, casi inmediata. Se entiendia que con el tiempo el significado atribuido a una
vivencia podia variar.
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para el investigador; esto es, el enfrentarse de cierta forma a los miedos y dolores
propios del duelo. Fué realmente dificil el hecho de tener que volver al hospital donde
se expirencié lo ya descrito. Tampoco estuvo excento de dificultad el haber escuchado
los relatos de personas que estaban viviendo algo similar a lo vivido por el investigador.

Llegado este punto se debe aclarar que ésta tesis significé dos cosas: en primer lugar
y lo que es evidente, permite terminar una formacién académica universitaria; y en
segundo lugar, tiene un alto valor simbdlico en tanto supone cerrar un “ciclo”, finalizar
una etapa dentro de la vida del investigador. Es aqui que se reconoce el sentido
terapéutico -por llamarlo de alguna forma- de este trabajo.

Otra dificultad enfrentada durante el trabajo investigativo tuvo que ver con la naturaleza
misma del tema: Tratar temas de salud es complejo y en este caso la enfermedad es
una dificultad afiadida. Se vuelve aun mas dificil si la enfermedad es de un hijo o hija
e involucra riesgo vital. A esto hay que agregarle que el interés de la investigacion
estuvo en el manejo de emociones que realizan padres y madres, aspecto que tiene
un alto simbolismo para los individuos. Se tenia entonces un tema que era bastante
sensible de tratar, de ahi la dificultad afiadida. Por dicho motivo la empatia informante-
investigador fué crucial para éste trabajo. Y la empatia aqui se basé en el hecho de
compartir una experiencia similar con los/las entrevistados/as, lo cual permitié tener
cierta cercania afectiva y un mayor involucramiento entre las partes, lo que facilité el
ahondar en ciertos elementos tratados.

Asimismo, en muchas ocasiones se tuvo que modificar el lugar y, principalmente, la
fecha de las entrevistas en profundidad, dada la naturaleza propia de la situacién en
la que se encontraban los sujetos de estudio. En mas de una ocasién se tuvo que
cambiar el dia y la hora de las entrevistas debido a que en algin momento el hijo/a de
algun entrevistado empeoré en su condicion de salud. Y este elemento de contingencia
propio de la situacion estudiada se tradujo en ciertos cambios que se tuvieron que
realizar en la muestra (aumentar el rango etario del lactante, pasar de incluir a un solo
centro hospitalario a todos aquellos que fueran centros de derivacién por protocolo
GES, incluir a beneficiarios de Isapre, entre otros). En este punto se reconoce el aporte
de los informantes clave, lo que permitié establecer el contacto con personas que
quisieron ser parte de la presente investigacion.
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En efecto, para Francisca ser madre de Valeria tiene un alto simbolismo, le da sentido
a su vida. Mas adelante en su mismo relato volvié a referirse en varias ocasiones a la
importancia de su hija. En el siguiente extracto de su entrevista se aprecia la misma
centralidad que su hija ocupa en su vida, y como en una situacion tan compleja como
lo es que Valeria esté hospitalizada debido a una cardiopatia bastante grave, ella

termina valorando el que siguiera con vida:

(...) como que en ese momento me fjjé solo en ella, no vi nada a mi alrededor y solo
me enfoque en ella, era como, como que yo sentia que no importaba qué pasara
alrededor, ella estaba ahi, era comooo ella estaba viva y estaba ahi, era como que

nada importaba. (Entrevista de Francisca)

En el siguiente ejemplo tomado de la entrevista de José, también se puede apreciar la
importancia que tiene su hijo tanto para el como para su pareja. De hecho, superpone
el bienestar de su hijo por sobre cualquier otro tipo de problemas, como los que pueda
tener con su pareja, por ejemplo. Y es que, tal como diria Martuccelli (2012), hoy en
dia los hijos pasan a ser el centro de las relaciones familiares, inclusive por sobre la

relacién de pareja:

(...) o sea hay que dejar muchas cosas de lado, quizas el orgullo, rabia o quizas
simplemente el no querer un dia conversar o escuchar, hay que dejar todo eso de
lado, porque toda la preocupacion diaria que necesita tu hijo tiene que ser pa el, no
tiene que ser pa problemas que puedan ocasionar los dos como pareja, 0 sea es todo
paaa un hijo, todo el dia. (Entrevista de José)

Por su parte Cristian resaltd en su relato la centralidad de sus hijos y la articulacién de
sus deberes como padre (el peso del rol estatutario) con el placer que le significa su
paternidad. Y es que, como diria Cebotarev (2003), la participaciéon activa en
responsabilidades de familia enriquece y amplia las experiencias de vida del varén y
le ofrece nuevas satisfacciones:

Pa mi ser papa es lo méximo, o sea después de ser esposo, ser papd es una cuestion
que no nunca me lo imaginé que era de esta manera, lleno de responsabilidades,
pero a la vez con una alegria que complementan todas esas responsabilidades, te
fijai, ehhh nunca nunca nunca lo sofié asi, nunca sofié que iba a tener una vida como
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experiencia como una paternidad y maternidad suspendida por la enfermedad del hijo
o hija. Esto lo podemos ver en el siguiente extracto del relato de José:

(...) igual hay un tema entre medio que como mama ella tiene otras frustraciones el
haber nacido nuestro hijo y haber sido dada de alta y no haberio disfrutado un dia
aunque sea, porque estaba con todos los dolores (...). (Entrevista de José)

El entrevistado expreso la frustracion que significd para su pareja el no haber podido
“disfrutar” a su hijo dado que, a las pocas horas de llegar a su hogar, Julian presento
ciertos sintomas que obligaron a sus padres a llevarlo de urgencia a un centro de salud,
desde donde finalmente lo derivan de urgencia al hospital Dr. Luis Calvo Mackenna,
donde se confirmaria el diagnéstico de cardiopatia. En el caso de José y Sara el hecho
de que no se haya detectado la cardiopatia durante el embarazo influye en gran
medida en su experiencia de parentalidad, dado que ellos se habian programado o
hecho planes desde la “normalidad” de su situacién; desde ahi hay que comprender el
que para ellos la enfermedad de su hijo sea percibida como un “freno en su vida”,
categoria que estuvo muy presente en los relatos:

(...) y después ya cuando fui mama fue un cambio pero total... total porqueee... me
frend todo el Julidn poh, sobre todo por la patologia, hubiese sido un nifio sano,
hubiese sido todo distinto. Pero bueno, no lo fue y... aqui tamos. (Entrevista de Sara)

En tanto, de la entrevista de José, especificamente cuando se le preguntd por lo que
significa para €l ser padre, se pudeo deducir toda la complejidad de la experiencia de
ser padre de un nifio con cardiopatia congénita:

Ya ahora me gustaria sabeeer (...) a modo general ;qué significa para usted el
ser padre?

- Pa mi es super importante y obviamente me llena de orgullo pero igual por la
situacion hay momentos como queee (...) como padre uno igual se siente como un
poco frustrado por laaa, por lo que uno lleva por detras po o sea, estéa bien uno es
papé y sabe que tiene que también después seguir trabajando, hacer muchas cosas
mas. Pero como que esto fue un freno en seco en mi vida, cambié todo. De hecho
mis estudios, mi trabajo, estoy con licencia psiquiétrica desdeee julio, desde cuando
nacié mi hijo hasta el dia de hoy (...) y fue como todo unnn un freno comooo en seco
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compromiso (Araujo & Martuccelli, 2012) que corresponde a un molde relacional que
se impone a los sujetos y que varia en el caso de la maternidad y la paternidad, tal
como se pudo apreciar ver a lo largo de este estudio.

Se pudo identificar que en el discurso de los individuos padres y madres se encontraba
presente esta tension entre imagenes tradicionales y modernas de sus roles. Es decir,
como diria Raquel Royo (2013) en los discursos de éstos se encarna una contradiccion
producto de que conviven dos racionalidades al interior del modelo de relacion entre
los sexos: una racionalidad tradicional, que enfatiza la nocion de jerarquia y diferencia
complementaria entre hombre y mujer, y otra moderna, adscrita a nociones de
igualdad, libertad y reflexividad entre lo tradicional y lo moderno (Espinoza & Silva,
2014); es decir, coexisten una marcada division de tareas segun el sexo y un ideal de
corresponsabilidad respecto al trabajo productivo y reproductivo.

Ahora bien, a partir de los relatos de los entrevistados se logro establecer que existia
una relacién directa entre el manejo de emociones y los roles de padre y madre. Esta
relacion se basa en el hecho de que el individuo opera activamente sobre sus
emociones en concordancia con |lo que socialmente se espera del papel que
desempefia en la vida social; en otras palabras los individuos asocian lo que deben y
no deben sentir en relaciéon a las funciones socialmente establecidas para cada rol
social. Esto se pudo observar en el tltimo capitulo del analisis, en el cual se expusieron
los momentos significativos presentes en la narrativa de los entrevistados, en los que
estos habian manejado sus emociones. En dichos relatos se encontré que la forma de
gestion de sentimientos que mas se repetia era la de Supresion de emociones, la cual
consiste en que el individuo pone su atencién en un sentimiento no deseado que en el
inicio esta presente con el fin de inhibirlo o bloquearlo (Hochschild, 2008). Este
investigador cree que es el tipo de manejo de emociones que mas se repite en los
relatos debido a que, por la naturaleza compleja de la situacién vivida en relacién a la
grave enfermedad de sus hijos e hijas, la experiencia emocional de los sujetos esta
marcada por sentimientos negativos tales como tristeza, angustia, rabia, entre otros,
los cuales no coinciden con las funciones o tareas vinculadas a sus roles. En muchas
ocasiones los individuos debieron hacer este trabajo de actuacién profunda (Rizo
Garcia, 2011) con el fin de adecuar sus sentimientos a lo que ellos mismos entendian
como emociones apropiadas a su rol. En el hecho de que sean los mismos individuos
quienes conocen cuales son las emociones apropiadas para cada situacién, se puede
comprobar las Reglas del Sentimiento de las que habla Hochschild (2003; 2008).
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recopilada a partir de los relatos de los casos entrevistados, que se resalta la
importancia y la necesidad por considerar el tema de las emociones en mas
investigaciones desde la Sociologia. Este invesigador cree que el estudiar ciertos
fenémenos desde las emociones entregara informacién valiosa para una comprensién
mas abarcadora de la realidad social. A su vez, se confia en que investigaciones como
esta sean un aporte no solo para la disciplina, sino que también para otras areas del
conocimiento, como por ejemplo, para el area de Salud. Una mejor comprension de la
dimensiéon emocional de la experiencia es necesaria para estimular un trato ain mas
humano y relaciones mas horizontales entre médico y paciente, entre otras cosas.

Ademas, se considera que las investigaciones en este tema en particular deben apelar
a un mayor involucramiento por parte del Estado durante la experiencia de
parentalidad, ya sea de padres y madres de cardiopatas, como también de cualquier
otra enfermedad que comprometa la salud mental familiar. De ahi que testimonios
como los aca recogidos sean informacion relevante a considerar sobre todo por las
dificultades que enfrentan los individuos en una situaciéon como esta, en la que muchas
veces deben estar lejos de su hogar, sin redes de apoyo y postergandose en sus
estudios y trabajos. En el caso particular de padres y madres de cardiépatas, hace
falta mas apoyo tanto en el aspecto emocional como en lo econémico. Ya que después
de todo, el GES sdélo considera el coste econdémico del tratamiento médico, no asi los
gastos varios en los que incurre la familia del enfermo/a (hospedaje, movilizacién,
alimentacion, etc.) ni la salud mental de ésta. Hoy en dia estos aspectos recaen sobre
los individuos y sus familias, lo cual se aprecié en los relatos de los casos aqui
entrevistados.

Se considera también que hace falta una mayor inversion por parte del Estado para
tener mas centros hospitalarios que posean la infraestructura necesaria para tratar las
cardiopatias, ojala a través de politicas descentralizadas que busquen mejorar el
acceso para las personas de regiones. Y es que existe la necesidad de que esta
inversion sea también fuera de la Regién Metropolitana, ya que el hecho de que todos
los centros especializados en cardiopatias infantiles se encuentren en Santiago se
fraduce en dificultades para los padres de cardidépatas. Se sabe que ésta inversion en
infraestructura debe ir de la mano con la formacién de mas médicos especialistas en
cardiocirugia neonatal, y este autor esta convencido de que el Estado en conjunto con
las Universidades deben incentivar la especializacion de médicos en cardiologia
infantil. Mientras tanto, una forma de cubrir la alta demanda por estos médicos
especialistas puede ser a través de la incorporacién de mas profesionales extranjeros
que se encuentren capacitados para ejercer en el pals.
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También se estima que los testimonios recogidos a lo largo de la investigacion poseen
una gran riqueza y pueden ser de gran valor para la lectura de cualquier padre y madre
que esté pasando por una situacién similar en la que un hijo o hija sufra de alguna
enfermedad.

Finalmente, se espera que investigaciones como ésta se vuelvan cada vez mas
comunes, con el fin de poder visibilizar una enfermedad que afecta a tantos nifios en
el pais y el mundo; una realidad tan comun y que viven tantas familias, pero que es
tan poco conocida por los chilenos. Este autor confia en que este trabajo aporte en
algo a visibilizar una situacién que muchos padres y madres enfrentan diariamente.
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