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1. OBJETIVOS Y METODOLOGIA
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1.1. ANTECEDENTES Y OBJETIVOS monlds Soraicnes

Las cardiopatias congénitas son la malformacion congénita mas frecuente en Espafa y la causa principal de mortalidad en
bebés menores de un ano por este tipo de alteraciones. Sin embargo, la relevancia médica de esta patologia y su
prevalencia no se traduce proporcionalmente en una presencia equivalente en la agenda publica o en el imaginario
colectivo de |la sociedad espanola.

Este estudio nace con la vocacion de entender cdmo se percibe socialmente una realidad que afecta a miles de familias,
analizando el grado de conocimiento real y las creencias o mitos asociados a la enfermedad.

También es objetivo analizar la percepcion de visibilidad social y mediatica de las cardiopatias congénitas, evaluar el nivel de
empatiay la comprension del impacto de un diagndstico, asi como profundizar en la percepcion del ecosistema de apoyos y
la responsabilidad institucional.

El presente estudio no es, por tanto, una simple recopilacion de datos estadisticos, sino que es fruto de una alianza entre el
compromiso social de la Fundacion Menudos Corazones y el rigor metodoldégico de la consultora We are testers. Al aunar la
experiencia en investigacion con el conocimiento profundo de la realidad de las familias, hemos logrado un diagnodstico
representativo que trasciende el dato para revelar una realidad.

A través de este analisis, la Fundacion Menudos Corazones busca detectar areas de trabajo futuro para mejorar la visibilidad
y el ecosistema de apoyos institucionales. Los datos que presentamos a continuacion no son solo cifras; son una invitacion a
la sociedad y a las instituciones para participar en un cambio necesario, transformando la empatia detectada en un
compromiso real que garantice que ningun nino o familia tenga que enfrentar esta realidad desde la invisibilidad.
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1.2. FICHA TECNICA DE LA ENCUESTA

Técnica

Encuesta online sobre el panel de We are testers

Publico objetivo

Poblacion espanola entre los 18 y 70 anos

Muestreo

Aleatorio estratificado con afijacion proporcional en funciéon de las variables sexo, grupo de edad y area geografica

Muestra y error estadistico

FUNDACI ON
menudos corazones

Se han realizado 800 entrevistas que suponen un error muestral de +3,5% calculado para un nivel de confianza del 95% para datos
globales y el caso mas desfavorable de p=g=0,5

Distribucion de la muestra

Noreste

Este

Sur + Canarias
Centro
Noroeste
Centro Norte

Total nacional

Hasta 34
afos

26
17
27
25
8
9
12

Hombres
De 35a Mas de
54 afios 54 afios
38 24
26 17
41 29
37 25
14 M
15 M
171 n7

Total
hombres

88
60
97
87
33
35
400

Hasta
34 anos

24
16
26
24

106

Mujeres
De 35 a 54 Mas de
afnos 54 afios
37 25
26 18
41 30
38 27
14 12
14 12
170 124

Total
mujeres

86
60
97
89
5%
35
400

Total
muestra

174
120
194
176
66
70
800
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2. RESULTADOS
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2.1. EL “ECO SOCIAL" DE LA TERMINOLOGIA

El primer paso para la concienciacion es el reconocimiento. Evaluamos aqui el “eco social” de la patologia: ¢es un término familiar o un
concepto invisible? Este apartado inicial busca medir si las cardiopatias congénitas forman parte del vocabulario comun de la poblacion
o si, por el contrario, permanecen en la sombra frente a otras condiciones de salud mas mediaticas.

FUNDACI ON
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Parece claro que, a diferencia de otras terminologias relacionadas con condiciones de salud que han logrado entrar en la agenda publica
y el lenguaje cotidiano, las cardiopatias congénitas permanecen en una “zona de sombra” para parte de la poblaciéon, especialmente
comparando con otro tipo de afecciones. Al preguntarles abiertamente si conocian o les sonaban distintos términos, dos de cada diez
encuestados indicé que no ha escuchado nunca hablar de las cardiopatias congénitas. De forma comparativa, es un porcentaje superior
al de otras afecciones mucho mas presentes en la agenda publica como el trastorno del espectro autista, el deterioro cognitivo o la propia
leucemia infantil.

No ha oido hablar

Cardiopatias congénitas 17,7%

Trastorno del espectro autista 11,0%

Deterioro cognitivo 11,0%

Leucemia infantil y9%

: I I I

P1. ¢ Has oido hablar alguna vez de las siguientes afecciones?

Base: Total de entrevistados (N = 800) We are testers



2.1. EL “ECO SOCIAL" DE LA TERMINOLOGIA
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Parece existir una cierta brecha de género y generacional a la hora de conocer la afeccion o el término de cardiopatias congénitas, como
muestran los graficos a continuacién. En el caso del colectivo masculino, el desconocimiento es significativamente mayor que en el caso
de las mujeres, con una diferencia de 5,5 puntos porcentuales.

Igualmente, las generaciones mas jovenes hacen gala de un mayor desconocimiento. En concreto, entre los menores de 35 anos, uno de
cada cuatro participantes en la encuesta (el 23,9%) revela no haber oido hablar de las cardiopatias congénitas, un dato que desciende a

medida que se incrementa la edad del participante.

—

\

20,5% 15,0%

Hombres Mujeres

P1. ¢ Has oido hablar alguna vez de las siguientes afecciones?
Base: Total de entrevistados (N = 800)

No ha oido hablar

23,9%

Hasta 34
anos

\

B N

— >
Lefae 12,0%

Entre 35y 54 Mas de 54 anos
anos
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2.2. PERCEPCION SOBRE EL NIVEL DE CONOCIMIENTO
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Una vez confirmado que el término es conocido por la mayoria, el siguiente paso es determinar la profundidad de ese conocimiento. Al

solicitar a los encuestados que autoevaluen su nivel de informacidén en una escala del O al 10, pasamos de la familiaridad superficial a la
percepcion sobre su comprension y alcance.

En términos generales, la poblacidn espanola se suspende a la hora de evaluar su conocimiento sobre las cardiopatias congénitas,

otorgandose una puntuacion media de 4,8 puntos en una escala de 0 a 10. De hecho, cuatro de cada diez encuestados considera que no
sabe nada o que sabe poco sobre esta afeccion, y tan solo dos de cada diez consideran que saben bastante o mucho.

40,1%
I I I Suspende
0 1 2 3 4 5 6 7

Nada Poco Algo
18,4% 21,8% 36,6%

, La media de autopercepcion de
| conocimiento sobre las cardiopatias
_ . Media de conocimiento = 4,8 puntos congénitas no llega al aprobado

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

P2. Pensando ahora en las “cardiopatias congénitas”, ; cuanto dirias que sabes sobre ellas? Pon una nota a tu conocimiento utilizando una escala

de 0 a10 en la que 0 equivale a “nada” y 10 a “mucho”. we are teSters

Base: Total de entrevistados (N = 800)



2.2. PERCEPCION SOBRE EL NIVEL DE CONOCIMIENTO
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Al segmentar la autopercepcion del conocimiento por grupos de edad, observamos que el desconocimiento de las cardiopatias
congénitas tiene sesgo generacional. En el grafico podemos observar una correlacion directa entre la edad y la familiaridad con la
patologia. Asi, mientras que los grupos de mayor edad muestran una ligera mayor confianza en lo que representan las cardiopatias
congénitas, la poblacion mas joven (hasta 34 anos) se posiciona como el colectivo que se suspende en mayor medida.

Suspende Aprueba

Hasta 34 anos

Entre 35y 54 anos

M3s de 54 anos

P2. Pensando ahora en las “cardiopatias congénitas”, ;cuanto dirias que sabes sobre ellas? Pon una nota a tu conocimiento utilizando una escala
de 0 a10 en la que O equivale a “nada” y 10 a “mucho”.

Base: Total de entrevistados (N = 800) we are tESteI’S



2.3. EL ROSTRO DE LAS CARDIOPATIAS CONGENITAS

Aunqgue hablamos de la patologia congénita mas frecuente, lo cierto es que el 91% de los ciudadanos afirma no conocer a nadie con este
diagndstico a su alrededor, lo que genera un vacio de conciencia publica y contribuye también a su invisibilidad social. Solo una de cada diez

personas que han participado en el estudio conoce a alguien de su entorno con esta afeccion diagnosticada. Cabe preguntarse si tampoco por
parte de las personas afectadas es un tema de conversacion social.

FUNDACION
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Como muestra el grafico a continuacion, se constata una correlacion directa entre la cercania y el conocimiento, poner rostro a la enfermedad.
Mientras que el 42,6% de quienes no tienen contacto con la enfermedad en su entorno se "suspenden" en informacion basica, casi la mitad de
guienes si conocen a alguien (47,2%) se declara informado. Esto demuestra que la empatia es nuestra mejor herramienta educativa.

No

P11. ¢ TU o alguien de tu entorno cercano
ha sido diagnosticado/a con una
cardiopatia congénita?

Base: Total de entrevistados (N = 800)

Suspende Aprueba
NO CONOCE a nadie

CONOCE a alguien

P2. Pensando ahora en las “cardiopatias congénitas”, ;cuanto dirias que sabes sobre ellas? Pon una nota a tu conocimiento utilizando una escala
de 0 a10 en la que 0 equivale a “nada” y 10 a “mucho”.

| . g We are testers
Base: Total de entrevistados (N = 800)



2.4. CREENCIAS Y MITOS ASOCIADOS A LAS CARDIOPATIAS CONGENITAS
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Mas alla de la percepcion sobre el nivel de conocimiento de la sociedad y el eco social del término “cardiopatia congénita”, es fundamental
analizar qué conceptos se asocian a la enfermedad y, por tanto, qué creencias o mitos tienen arraigo social.

Los datos reflejan una sociedad que, aunque identifica correctamente el origen temprano de la patologia (74,5%), aun navega en la confusion
respecto a su causa. El hecho de que casi la mitad de la poblacion (45,5%) crea erroneamente que es una enfermedad hereditaria revela un
vacio informativo que puede derivar en un impacto directo en el bienestar emocional de las familias.

Por otra parte, resulta alentador comprobar que otros mitos, como la relacion con malos habitos o la aparicion de estas cardiopatias en edad
avanzada, van desterrandose y son, hoy por hoy, marginales.

Enfermedad del corazén presente desde el o
. . 74,5%
nacimiento
Enfermedad hereditaria que se transmite de o Un falso binomio: “congénito”
padres a hijos 45,5% erroneamente identificado como

“enfermedad hereditaria”

P3. ;De las siguientes afirmaciones, cual o cudles crees que son correctas? Las cardiopatias congénitas son...

Base: Total de entrevistados (N = 800) we are teStel’S



2.4. CREENCIAS Y MITOS ASOCIADOS A LAS CARDIOPATIAS CONGENITAS
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Para entender la calidad de la informacion que maneja la sociedad, es revelador comparar las creencias de quienes ya conocen el término
frente a quienes no han tenido contacto previo con él. Los datos confirman que la notoriedad es el primer paso hacia informacién clave sobre
su prevalencia desde el nacimiento; el vinculo, en definitiva, con el término “congénito”. Las personas que han oido hablar de las cardiopatias
congénitas creen, correctamente, que estas estan presentes desde el nacimiento, en comparacion con las personas que no han oido hablar de

la enfermedad.

No obstante, este conocimiento no exime del mito asociado a la condicion de enfermedad hereditaria, cuando las cardiopatias congénitas son
anomalias que se producen en la estructura o funcionamiento del corazén en las primeras semanas de embarazo, sin relaciéon necesariamente

directa con la carga genética.

Enfermedad del corazdn presente desde el 79,3%

nacimiento

o, . HPRT z H ”
Enfermedad hereditaria que se transmite de 46,4% Un falso binomio: "congénito

~dres a hiios erroneamente identificado como
P : “enfermedad hereditaria”

Enfermedad que aparece por l 2,7%
malos habitos

Han oido hablar de las
) cardiopatias congénitas
Problema cardiaco que solo afecta a personas I 1,8%

Mmayores

P3. ;De las siguientes afirmaciones, cudl o cudles crees que son correctas? Las cardiopatias congénitas son...

Base: Total de entrevistados (N = 800) we are teSterS



2.4. CREENCIAS Y MITOS ASOCIADOS A LAS CARDIOPATIAS CONGENITAS
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Para profundizar en la calidad del conocimiento y las creencias y mitos asociados, planteamos a los encuestados un contraste de afirmaciones
sobre la realidad asistencial de la patologia. El objetivo de este ejercicio es identificar si la sociedad comprende la naturaleza cronica de las

cardiopatias congénitas.

Los datos muestran una dualidad en la percepcion ciudadana. Existe una conciencia casi unanime (99,1%) de que estas patologias requieren
seguimiento médico de por vida. Sin embargo, persiste un mito profundamente arraigado: el 44,4% de los encuestados cree erroneamente
gue una sola operacion “cura” la enfermedad. Esta cifra es una llamada a la accion para nuestra comunicacion institucional. Debemos explicar

gue, aungue la cirugia es un hito vital que salva vidas, la cardiopatia es una companera de viaje constante que puede exigir multiples
intervenciones (95,6% de acierto en este dato).

Por otra parte, aun una de cada cuatro personas no proyecta la importancia de esta enfermedad (26,0%), causa mas comun de muerte en
ninos menores de un ano, dentro del grupo de malformaciones congénitas. Cerca de dos de cada diez no proyecta el impacto de su

prevalencia.

NO se curan con una operacion

SON l|a causa mas comun de muerte en Espafa, en
nifos <1 afo, dentro de las malformaciones
congénitas

SON una de las alteraciones congénitas
mas frecuentes

NO afectan solo a niflos y nifas

Algunas PUEDEN NECESITAR multiples
cirugias a lo largo de la vida

PUEDEN NECESITAR seguimiento
médico de por vida

P4. A continuacién vamos a mostrarte una serie de afirmaciones respecto a las cardiopatias congénitas. Indica, para cada una de ellas si consideras que la

afirmacién es verdadera o falsa.
Base: Total de entrevistados (N = 800)

Acierto Error
95,6% 4,4%
99,1% 0,9%

Si se curan con una operaciéon

NO son la causa mdas comun de muerte en Espafa, en
niflos <1 afo, dentro de las malformaciones congénitas

NO son una de las alteraciones congénitas
mas frecuentes

Si afectan solo a nifios y nifias

NO NECESITAN multiples cirugias a lo
largo de la vida, en algunos casos

NO NECESITAN seguimiento médico
de por vida

We are testers



2.5. LA CONCIENCIA DE LA INVISIBILIDAD Y EL RECLAMO DE MAYOR
pRESENCIA SOCIAL aneUandoDs ?:orc"aéo%eg

En este punto de la encuesta, todos los participantes recibieron informacidn factual sobre las cardiopatias congénitas. Concretamente, se les
proporciond informacion sobre la incidencia de esta enfermedad, su potencial gravedad y su tasa de prevalencia con respecto a otras
enfermedades infantiles (concretamente, el cancer).

Una vez procesada esta informacion, se pidid a los encuestados que valorasen una serie de aspectos relacionados con la visibilidad social de
las cardiopatias congénitas, las dificultades afrontadas por las familias y la percepcién de apoyo a distintos niveles.

La informacién proporcionada fue la siguiente:

Las cardiopatias congénitas son anomalias en la estructura o el funcionamiento del
corazén que se producen en las primeras semanas de embarazo.

- Cada dia nacen unos 10 bebés con una cardiopatia congénita.
- Se estima que alrededor de 4.000 bebés nacen cada ano con defectos cardiacos.

- Aproximadamente 1 de cada 3 ninos y nihas con cardiopatia congénita necesita cirugia antes de cumplir
el primer ano de vida.

- Las cardiopatias congénitas son aproximadamente 2 a 3 veces mas frecuentes que el cancer infantil en
Espana.

We are testers



2.5. LA CONCIENCIA DE LA INVISIBILIDAD Y EL RECLAMO DE MAYOR
PRESENCIA SOCIAL aneUandc?s éo?aéoie:

Podriamos afirmar que no estamos ante una sociedad indiferente y si ante una que hace también autocritica. El 89,4% de los
encuestados admite que las cardiopatias congénitas son poco o nada visibles para la sociedad espanola.

Poco visibles Nada visibles

En definitiva, podemos afirmar que existe un
consenso casi absoluto en que estas
enfermedades deberian tener mas visibilidad
en medios y campanhas publicas, como
sostiene con rotundidad el 92,0% de los

| |
(o)
8914 A’ encuestados

P6. En tu opinién, ;dirias que las cardiopatias congénitas son una enfermedad visible para la

sociedad espariola?
Base: Total de entrevistados (N = 800)

Esta percepcion de “invisibilidad” se traduce también en una suerte de agravio ‘

comparativo, ya que el 83,1% considera que estas patologias reciben poca o ninguna Si deberian

atencion frente a otras enfermedades infantiles con mas presencia en el debate tener mas
publico. NO visibilidad
6,5% 92,0%

Poca o ninguna atencioén

P8. ;Crees que este tipo de enfermedades deberian tener mas
visibilidad en medios y campanas publicas?

P7. Comparadas con otras enfermedades infantiles, ¢ dirias que las cardiopatias congénitas _
Base: Total de entrevistados (N = 800)

reciben por parte de la sociedad y los medios de comunicacién...?

Base: Total de entrevistados (N = 800) we are testers



2.6. UN DESAFIO PARA LAS FAMILIAS
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Si hay un dato que unifica la sensibilidad de la sociedad espanola es este: la conciencia absoluta del impacto familiar cuando se produce

un diagnodstico.

Segun los encuestados, el diagndstico de una cardiopatia congénita de un nino o nina no afectaria solo al menor, sino que redefine por
completo la estructura del hogar. Con una media de impacto de 8,8 puntos sobre 10, la ciudadania reconoce que esta patologia es un

evento transformador en el dia a dia de las familias.

43,3%

19,9% 213%

5%II

0 1 2 3 4 5 Media de impacto = 8,8 puntos

| |

Bastante Totalmente
29,4% 64,5%

P10. Imaginate que una familia cercana tiene un hijo que ha sido diagnosticado de una cardiopatia congénita. ; Cuanto crees que le
cambiaria la vida a esta familia? Utiliza una escala de 0 a 10 en la que 0 equivale a “nada” y 10 a “totalmente”.

Base: Total de entrevistados (N = 800)

We are testers



2.6. UN DESAFIO PARA LAS FAMILIAS

A pesar del desconocimiento y la poca visibilidad de las cardiopatias congénitas, ocho de cada diez encuestados son capaces de
proyectar las dificultades de las familias en términos econdmicos, emocionales o médicos.

FUNDACION
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Sin embargo, solo el 61,3% es capaz de traspasar esa barrera y proyectar las dificultades de conciliacion que implican en las familias;
barreras laborales para los afectados o los propios cuidadores. Por otro lado, apenas un 459% —menos de la mitad— percibe las
dificultades educativas que atraviesan los menores que cuentan con ingresos médicos y faltas escolares, en ocasiones por cirugias
recurrentes o por la cronicidad de la enfermedad.

Esta brecha de percepcion indica que la ciudadania identifica las cardiopatias congénitas como una crisis de salud, pero aun no se
entiende plenamente como una crisis de participacion social.

Econdmicas 85,5%
Emocionales

Laborales 61,3%

Educativas 45,9%

P9. ¢ Qué tipo de dificultades crees que afrontan las familias con hijos/as con alguna cardiopatia congénita?

Base: Total de entrevistados (N = 800) We are testers



2.6. UN DESAFIO PARA LAS FAMILIAS
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Podriamos afirmar que la sociedad considera que las familias afectadas se enfrentan de alguna manera a la soledad del diagndstico.
Cerca de siete de cada diez encuestados consideran que las familias con hijos/as con cardiopatia congénita no reciben suficiente apoyo
por parte de la sociedad y las instituciones.

Un porcentaje significativo de la poblacion (29,9%) admite no saber si
este apoyo existe o es suficiente, una cifra coherente con los niveles
de desconocimiento general detectados en el estudio.

Si no se conoce el alcance de la patologia, es dificil evaluar las

No lo sé necesidades de quienes la padecen.

29,9%

NO reciben
suficiente
apoyo

66,1%

P12. ;(Crees que las familias con hijo/as con cardiopatias congénitas reciben suficiente apoyo por parte de la
sociedad y las instituciones?

Base: Total de entrevistados (N = 800) we are teSterS



2.7. LOS AGENTES CON RESPONSABILIDAD

Aunque existe consenso sobre el papel fundamental del pilar familiar, asi como del sistema sanitario con otro nivel de implicacién, seguido
del tercer sector, los datos revelan una percepcion de orfandad social y administrativa en el apoyo a los pacientes con cardiopatias
congénitas.

FUNDACION
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En este sentido, la administracion, asi como otros agentes clave para la integracion social —aquellos que deberian mitigar las dificultades
laborales y educativas—, aparecen mas desdibujados. Las instituciones (32,1%), la sociedad en general (159%) y en menor grado las empresas
(3,8%) son percibidas como los actores que menos apoyo proporcionan.

1 2 3 4 5
Ningun Poco Algun Bastante Mucho
apoyo apoyo apoyo apoyo apoyo

Familias 80,0% 16,3% B
Sistema sanitario 63,0% 30,6% _ 3,4
Fundaciones/ONG 55,5% 37% D 2o
Administraciones 32,1% 45,3% _ 2,4

Sociedad  [fEEA 38,9% I -
Empresas 13,4% 1,9
Mucho/bastante Algun
apoyo apoyo

P13. A continuacién te mostramos una serie de organismos, instituciones y colectivos sociales. Indica para cada uno de ellos el grado en que
consideras que apoya a los pacientes con cardiopatias congénitas.

Base: Total de entrevistados (N = 800) we are teSterS



2.7. LOS AGENTES CON RESPONSABILIDAD
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Mas alld de la red de soporte actual, el estudio muestra un consenso sobre qué agentes deben dar un paso al frente. A tenor de los
resultados, queda patente que la ciudadania considera que el bienestar de las personas con cardiopatias congénitas no puede recaer

exclusivamente sobre las familias o el tercer sector.

En cierta forma se pone el foco en el sistema publico —sistema sanitario y administraciones— para liderar un refuerzo en la proteccion y
apoyo a este colectivo, como sefalan ocho de cada diez personas en el caso de la red sanitaria publica y siete de cada diez en el de la

Administracion.

En este punto también se destila autocritica, ya que cerca de una de cada dos personas consultadas incide en la idea de que la propia
sociedad espanola deberia implicarse en mayor grado.

Sistema sanitario 80,8%
Administraciones 74,6%

Sociedad 48,8%

P14. Y desde tu punto de vista, ¢quién deberia de implicarse mas en el apoyo a las familias de

pacientes con cardiopatias congénitas? we are testers

Base: Total de entrevistados (N = 800)



2.8. EL PASO A LA ACCION

menudos corazones

La sociedad espanola no solo reconoce la invisibilidad de una afeccidon como las cardiopatias congénitas, sino que muestra una actitud
proactiva y abierta. El dato esperanzador es que existe una masa critica dispuesta a informarse y colaborar en distinto grado, lo que valida
la viabilidad de futuras campanas de captacion y concienciacion, siempre que se planteen de forma clara y transparente.

Siete de cada diez personas consultadas estarian dispuestas a recibir mas informacion sobre las cardiopatias congénitas, de lo que se
deduce que no hay un rechazo a generar conversacion social o poner en el foco mediatico esta afeccion. Ademas, seis de cada diez

manifiestan estar dispuestos a apoyar iniciativas, bien de sensibilizacién o incluso econémicas.

Estaria dispuesto a recibir mds informacion Estaria dispuesto a apoyar iniciativas de sensibilizacion o
sobre las cardiopatias congénitas economicas para ayudar a las familias afectadas

Si Depende Si Depende
69.9% 24,5% 57,8% 34,6%
P15. Para finalizar, en que medidas estarias dispuest@ a...
We are testers

Base: Total de entrevistados (N = 800)
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El presente estudio arroja una conclusion clara: las cardiopatias congénitas en Espana
sufren lo que podriamos denominar el “sindrome de la patologia invisible”. A pesar de
ser la malformacion congénita mas frecuente y la principal causa de mortalidad en
bebés menores de un ano dentro de este grupo de afecciones, existe una desconexion
Critica entre su gravedad clinica y su relevancia en el imaginario colectivo.

Esta brecha entre el “eco social” y la relevancia médica queda patente cuando dos de
cada diez espanoles manifiestan no haber oido hablar del término.

Esta falta de “vocabulario social” es indicativa de su falta de presencia en la agenda
publica, existiendo un riesgo de desvinculacion de la patologia y lo que representa
especialmente entre las generaciones mas jovenes, los menores de 35 anos.

Los datos demuestran que, a diferencia de otras condiciones de salud que han logrado
entrar en la agenda publica, la cardiopatia congénita permanece en una “zona de
sombra”. Esta invisibilidad actua como una barrera de entrada, ya que, si la sociedad no
identifica el nombre de la patologia y su alcance, dificilmente podra empatizar con las
necesidades de quienes la viven. Romper este silencio es, por tanto, el primer requisito
indispensable para cualquier avance en derechos y cobertura social.
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El diagndstico refleja una sociedad espanola que cuenta con los mimbres necesarios
para avanzar en concienciacion. De hecho, coexisten ideas imprecisas sobre la
enfermedad con una voluntad clara de apoyo, lo que demuestra que estamos en el
momento idoéneo para transformar el conocimiento superficial en un compromiso

social constructivo y duradero.

» La paradoja de la cronicidad

Uno de los puntos mas relevantes y positivos es la conciencia casi unanime (99,1%)
de que estas patologias requieren un seguimiento médico de por vida. Este es un
hito comunicativo fundamental: trasladar a la sociedad que las cardiopatias
congénitas no son un evento puntual, sino una condicion crdnica. Sin embargo, este
entendimiento convive con una idea contradictoria para buena parte de los
consultados: el 44,4% cree gque una sola operacion puede “curar” la afeccion. Existe,
por tanto, el reto de explicar que la cirugia es un éxito médico extraordinario que
salva vidas, pero que forma parte de un camino de largo recorrido.

» Hacia una mejor comprension del origen

El hecho de que casi la mitad de los encuestados (45,5%) asocie la enfermedad a
factores hereditarios indica que todavia queda camino por recorrer para explicar la
Nnaturaleza de las anomalias congénitas. En definitiva, existe un vacio informativo
sobre el origen de una patologia compleja. Corregir esta percepcion ayudara a que la
sociedad comprenda mejor que la cardiopatia es un desafio del desarrollo que
puede afectar a cualquier familia.
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Si hay algo que los datos dejan claro es que la sociedad espanola no es indiferente al
sufrimiento ajeno. Existe una conciencia absoluta sobre el impacto familiar en el
momento en el que se produce un diagnodstico. La ciudadania reconoce que una
cardiopatia no la padece solo el menor diagnosticado, sino que redefine por completo
la estructura del hogar.

Aunqgue ocho de cada diez personas proyectan las dificultades econdmicas y médicas
de un diagndstico, el nivel de comprensidon cae a medida que entramos en los detalles
del dia a dia. Solo el 61,3% identifica los problemas de conciliacion laboral que pueden
sufrir las personas afectadas o sus cuidadores, y apenas un 459% percibe las
dificultades educativas que pueden atravesar los menores.

Mientras que la sociedad identifica facilmente que una familia sufre emocionalmente,
le cuesta visualizar que ese nino falta a clase por cirugias recurrentes o que esos padres
ven limitada su carrera profesional. La cardiopatia se entiende como una crisis de salud,
pero todavia no se percibe plenamente como una barrera para la participacion social.

Existe, como consecuencia, una percepcion de orfandad institucional. Siete de cada
diez encuestados consideran que las familias no reciben suficiente apoyo de la sociedad
Ni de las instituciones, siendo el principal soporte de las personas diagnosticadas.
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El informe arroja también resultados que invitan al optimismo. La sociedad espanola no
solo reconoce la invisibilidad de las cardiopatias congénitas y hace autocritica, sino que
muestra una actitud proactiva para cambiar esta realidad.

De hecho, seis de cada diez ciudadanos manifiestan estar dispuestos a apoyar
iniciativas, ya sea mediante la sensibilizacion o apoyo econdmico, lo que valida la
viabilidad de futuras campanas. Existe una masa critica de la poblacion que, una vez
informada sobre |la prevalencia y la cronicidad, estaria dispuesta a convertirse en aliada
de la causa.

Pero la ciudadania también ha identificado donde estan las carencias y quién debe
liderar el esfuerzo de apoyo y soporte de las personas afectadas y su entorno. En este
sentido, existe un consenso solido sobre el papel del sistema sanitario y la
Administracion como las entidades que deben dar un paso al frente. Mas alla de su
predisposicion, la sociedad también demanda que sus instituciones no dejen solas a las
familias.

Para finalizar, el estudio pone de manifiesto que la sociedad espanola cuenta con un
“corazon dispuesto”, pero que aun camina a ciegas ante la realidad de las cardiopatias
congénitas. La invisibilidad detectada no es fruto de la indiferencia, sino de una falta de
presencia en la conversacion publica, algo que este informe aspira a corregir poniendo
su granito de arena.
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iMuchas gracias!
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