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I heces
escoltats

Aure Farran
Coordinadora Ara

“De gran? Espero ser felic,
tenir fills i‘treballar.”

Convidem als infants de
les Aventures. Cor a parlar.
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“La musica és molt

import nt en el
gdesenvolupament

dels infants!”
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Carta oberta de Carme Hellin

Benvolguts i benvolgudes,

M'és grat presentar-vos la Revista 24 que aquest
any esta dedicada a la infancia. Tot i que a
I'’época dels nostres avis i avies els infants no
tenien ni veu ni vot i semblava que feien nosa,
ja fa molt de temps que l'infant és el centre de
projectes, estudis, recerques, és el centre de
'escola, de la familia, del lleure, sembla el cen-
tre de tot. Es un sentiment que uns l'acullen
amb tendresa i hi ha qui el troba fora de mida.
Com sempre, opinions n’hi ha per tot. Nosaltres
hem fet una tria acurada de col-laboradors per-
gue ens donin la seva visio sobre I'infant des de
la perspectiva en la qual es troben. Hem par-
lat amb periodistes, metges, psicolegs, infer-
meres, especialistes en lleure, cantants, actors,
mestres i professors... Ja tindreu temps per
llegir i rellegir cadascuna de les intervencions,
perd és curios com totes elles diuen o deixen
entreveure que, fins ara, tot i que es feien coses
per a I'infant mai no se I'havia escoltat del tot.
Hem d’escoltar activament el que els nens i les
nenes ens volen dir, parlar-los assertivament i
tractar-los, tenint en compte la seva edat, com
a persones amb emocions, sentiments i inti-
mitat propia. Precisament no podiem fer una
revista sobre infants sense que l'infant no hi
tingués un lloc, en la nostra revista els nens |
les nenes parlen i s’expressen tal com soén, tal
com raja.

Espero que gaudiu de la lectura i que us sigui Util.
Qualsevol suggeriment que tingueu, sobre millo-
res, temes a tractar o possibles col-laboracions
no dubteu a enviar-lo a les nostres companyes
de comunicacio (comunicacio@aacic.org).

Data edicio: Febrer 2019

Redaccio: Collaboradors especials i

equip técnic AACIC CorAvant.

Fotografia: Socis i col-laboradors de I'entitat i
equip de TAACIC CorAvant

Disseny grafic: Graphic testudio

Una forta abracada,

Carme Hellin
Presidenta AACIC
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Els infants demanen (i necessiten)
ser escoltats
Aure Farran, coordinadora AraCriatures

Una enquesta elaborada recentment per PAjuntament de Barce-
lona a 4.000 alumnes d’entre 10 i 12 anys de la ciutat ens ajuda a
fer una radiografia prou bona sobre com se senten les criatures
d’avui, qué necessiten i qué troben a faltar.

La meitat dels nens i de les nenes de la capital catalana no estan prou
satisfets amb el seu temps lliure (53 %) ni tampoc amb la llibertat o
autonomia que tenen (48 %) i 4 de cada 10 no estan prou satisfets
amb la seva vida d’estudiant (42 %).

Probablement, aguestes dades son facilment extrapolables a infants
d’altres grans ciutats, i variarien una mica si es preguntés a nens |
nenes que viuen en localitats més petites o en zones de muntanya,
per exemple. Perd son un bon punt de partida per preguntar-nos
si podem canviar alguna cosa per aconseguir que els infants tornin
a fer dinfants. La canalla reclama (i necessita) tenir més temps
per gaudir de la familia i per jugar i estar amb els amics; demana

La meitat dels
nens | de les
nenes de Ia
capital catalana
Nno estan prou
satisfets amb el
seu temps lliure.

sentir-se més segura i rebre més suport quan
tenen problemes; ser escoltats i que s’atenguin
les seves opinions; fer més vida amb la gent
del barri i tenir espais per trobar-se amb altres
nens i nenes; i fer més coses a laire lliure.
Son demandes carregades de sentit comu
i que desmunten alguns mites, com que a les
criatures nomes els interessen els mobils i els
videojocs. Potser aquest és el recurs que tenen
a l'abast perqué passen massa estones sols,
mentre pares i mares fan mans i manigues per
conciliar. El gran repte de la nostra societat és
educar nens felicos; infants honestos, critics,
empatics, solidaris i autonoms. El cami passa, molt
probablement, per una implicacio real i efectiva
dels diferents actors protagonistes (familia,

escola i societat) i per un canvi de paradigma

educatiu. Cal ajudar a créixer la canalla des de la
seguretat, I'alegria, el bon humor i 'empatia. En
un temps de presses, angoixes i exigéncies, els
nostres infants necessiten que apostem per una
educacidé artesana i basada en les emocions.

Cal que fugim dels ‘hiper’ (hiperconnectats,
hiperpaternitat, hipervigilats, hipermotivats...)
per arribar a la senzillesa d’educar amb amor,
amb sentit comu i amb responsabilitat. Ens ho
estan demanant.




IMuchas GRACIAS!

Raul

Hola, me llamo Raul y tengo 14 afos. Hace un aho
fui consciente, por primera vez, de lo que real-
mente significalba una operacion. En las anterio-
res era un bebé y no lo recuerdo aungue mis pa-
dres siempre me lo han contado.

Hace un aflo me pusieron un stent y pasados los
6 meses una valvula pulmonar. Todo por catete-
rismo. Increible, dverdad? !Por fin iba a tener
una valvula!l Por fin mi corazon iba a funcionar un
poquito mejor.

Yo, sinceramente, estaba muy asustado. No dor-
mia bien, no podia concentrarme en los estudios
v, ademas, me sentia sin fuerzas... pero no quie-
ro poneros nerviosos. Es verdad que cuando
eres pequefo no te enteras de lo que pasa pero
después, a partir de los 10 anos, te das cuenta
de lo que es.

Un consejo,
cuando te vayan
a anestesiar habla
con todos, diles
cosas, hazles
bromas, diles algo
divertido y se

te pasara muy
rapido todo.

Yo me senti inseguro, tenfa miedo de lo que po-
dia pasar, pero gracias a mi familia y a los amigos,
todo es mas facil. Gracias a la fuerza que me die-
ron superé las operaciones.

Si no os sentis bien, hablad con vuestros padres o
algun familiar o amigo, pero nunca os lo guardeéis
dentro. Escuchad mucha musica vy relajaos mucho.

Eso ayuda a no pensar vy llevarlo mejor.

Gracias a AACIC y Coravant por el apoyo que nos
dan a mi y a mi familia en los momentos mas
duros y en los no tan duros.

Muchas gracias por todo y espero que todo os
vaya bien.

L'infant amb cardiopatia congenita
ha de saber queée li esta passant

Dra. Georgia Sarquella

-Brugada,

de la Unitat d’Arritmies |
Cardiopaties Familiars de
I'Hospital Sant Joan de Deu
de Barcelona, experta en
cardiologia pediatrica,
cateterisme en cardiopaties
congenites, arritmies

| mort sobtada infantil.

Dr. Ferran Gran,
cardioleg de la Unitat de
Cardiologia Pediatrica de
I'Hospital Maternolnfantil de
la Vall d’'Hebron i coordinador
medic del trasplantament
cardiac pediatric.



Fa uns anys, les cardiopaties congénites es
diagnosticaven durant els primers anys de
vida del nadé. Ara, en canvi, amb la medicina
fetal, els pares i les mares ja saben si el seu
fill o la seva filla naixera amb una cardiopatia
congeénita des de poques setmanes de
gestacio, en la majoria dels casos. Com heu
viscut aquests canvis a I’hospital respecte als
diferents moments del diagnostic?

Dr. Ferran Gran: hi ha hagut un canvi de pa-
radigma molt important. En pocs anys s’ha
passat de fer un diagnostic postnatal de qua-
si totes les cardiopaties importants al fet que
se’'n diagnostiquin de forma prenatal més del
70 %. AixO implica que aquests pares han re-
but informacid sobre la malaltia del fill o filla
abans gue neixi i amb la informacié adequada
han decidit seguir endavant amb la gestacio.
D’altra banda, també implica uns canvis en el
maneig postnatal dels pacients, que ja neixen
en centres preparats per donar-los tota I'aten-
CiO necessaria.

Dra. Georgia Sarquella-Brugada: el moment
de la primera noticia és clau. Quan aquesta
s'aborda a I'época prenatal, si el fetus va bé,
nomes has de transmetre la informacio, asse-
gurar-te que s’entén cada punt clau i a poc
a poc anar incorporant tota la informacio. En
canvi, quan el diagnostic es fa en el moment
del naixement, o fins i tot més tard, es pro-
dueix un blocatge mental que fa que assumir
el diagnostic en aquell moment sigui molt
meés complex. A més, hi ha multiples factors
gue s’hi sumen: si els pares son primerencs, el
nivell de coneixement, la barrera idiomatica i
cultural...

Resulta més facil atendre un pare i una mare
que ja estan més preparats, més informats?

Dr. Ferran Gran: segurament si. La feina més
important la fa la gent que es dedica al diag-
nostic prenatal: obstetres, cardidolegs fetals i
psicolegs. Ells son I'equip gque ha d’informar
per primera vegada que aquella filla o fill tan
esperat naixera amb una cardiopatia.

Dra. Georgia Sarquella-Brugada: per descomp-
tat. Tenir uns pares que han estat correctament
informats, que entenen l'anatomia normal del
cor i les variants que presenta el seu nado facilita
cada pas quan hem d'explicar les possibles solu-
cions o intervencions que requerira el seu fill. Hi
ha cardiopaties molt complexes que requereixen
moltes cirurgies i que a vegades és molt dificil ex-
plicar-les si no es té present el coneixement previ
dels pares. Llavors, tenir uns pares ben formats
amb aixo marca una diferencia.

“Quanta més informacio tenen les
families és clarissimament millor, tant
per als professionals com per a la mateixa
familia i, evidentment, per al pacient”.

Encara avui hi ha pares que tenen un fill amb
cardiopatia complexa que ha passat per diver-
sos cateterismes i cirurgies i si els preguntem
qué té el seu fill ens diuen: “Un buf al cor”. Es
tan important formar els pares i que entenguin
gue té el seu fill o la seva fillal A les consultes jo
els explico la importancia de conéixer el que té
el seu fill. Fins i tot, quan venen del postopera-
tori els pregunto:

“Ara, si jo fos un metge que no coneix de res el teu
fill, series capac dexplicar-me qué té el teu fill?”.

Perd no només hem de vetllar per la informa-
cid gue tenen els pares, sind que també hem
de preparar I'infant a coneixer-se, que sapiga el
que té, a explicar-li el perque ha d’anar de visita
a I'hospital o perqué ha d’ingressar.

En quin moment creus que I'infant és
conscient que té una cardiopatia congénita?

Dr. Ferran Gran: no sabria dir-te una edat,
perqué cada infant és diferent. | son les
families les que veuen d’una forma més clara
aguesta presa de consciencia.

“Es molt important que P’infant estigui
informat, sabent que, a cada edat i
segons les caracteristiques de cada u,
la informacid ha de ser diferent”.

Dra. Georgia Sarquella-Brugada: jo penso que
si I'infant se sap vestir sol és capac de com-
prendre que té una cardiopatia congénita i a
poc a poc pot anar entenent tot el que aixo
comporta. Es molt important compartir-ho
amb ell des del primer dia, que entengui el
gue té i anar creixent amb coneixement junts.
Jo tinc pacients que amb 16 anys, durant la
visita a consultes, els pares et fan el gest de
“no, no parlem davant del nen” i jo els dic:
“Amb 16 anys si és capac de tenir xicota, ha
de ser capac d’explicar el que té i escoltar el
que li hem d’explicar”.

El nen o la nena ha de saber que té visita al car-
dioleg. Que li fara una ecografia, un electrocar-
diograma, una prova d’esforg, li mirara la satu-
racio, li mirara la pressio, potser hi haura alguna
analitica... | se I'ha de

preparar. El que no val és venir agui sense ha-
ver-lo informat, treure’l de I'escola per sorpresa
i pretendre que I'infant ho entomi amb alegria
i sigui col-laborador. Per tant, hem d’informar
també els infants, ja que des de molt petits po-
den comencar a entendre qué €s un cor, com
funciona i que el seu cor funciona diferent res-
pecte els altres, aixi aconseguirem que la seva
participacio sigui en positiu.

Com definiries la relacié entre el metge

i Pinfant?

Dr. Ferran Gran: existeix una relacio molt estre-
ta entre ambdds. Metge i pacient estableixen
un vincle molt important. Per al cardioleg els
seus pacients son molt especials i per a I'infant
el seu cardioleg normalment és algu en qui con-
fia plenament.

Dra. Georgia Sarquella-Brugada: a partir de 12
anys, el pacient ha de consentir els procedi-
ments. Es a dir, nosaltres necessitem I'autorit-
zacié dels seus pares per fer els procediments,
perd també necessitem el consentiment de
'infant. Per exemple, si s’ha de fer un catete-
risme, 'nem de preparar i explicar-li que se i
fara, el perqué li volem fer i la seva importan-

cia. | ell ha de consentir fer-se aquest procedi-
ment. L’hem de formar tot el que sigui neces-
sari perquée ell participi en les decisions que
s’hauran de prendre al llarg de la seva vida
amb una cardiopatia.

| préviament als 12 anys, aquesta relacié
amb l'infant és sempre a través del permis
del pare i la mare?

Dra. Georgia Sarquella-Brugada: els nens i
les nenes han d’estar presents en tot. Si hem
de parlar de mort, per exemple, s’ha de ser
delicat i es pot tenir una visita amb els pro-
genitors on s’expliguen els conceptes molt
mes crus, perque son moments en gque hi ha
decisions dificils. Potser no cal que el nen
sapiga que es pot morir per anar a un pro-
cediment si no té prou maduresa com per
entendre-ho. El que si que és important és
gue el nen vagi comprenent els passos i, evi-
dentment, animar la familia que el faci par-
ticip, que li expliqui qué esta passant i qué
passara. Tot i aixo, el que no fem és anar
en contra de la voluntat dels pares, donar
segons quines informacions al nen, perque
també pot ser un xoc per a ell i seria con-
traproduent.

Quines soén les preguntes o els comentaris
més freqlients que et fan els nens i les nenes
amb qui tens contacte?

Dr. Ferran Gran: crec que, en general, els
nens pregunten poc. Potser és una mica cul-
pa nostra, dels metges, perqué ens centrem
meés a donar tota la informacio a les families,
i a pensar gue son elles les que coneixen
millor els nens i que sabran com gestionar
la informacid. De totes maneres, quan pre-
guntem al nen si vol saber alguna cosa i els
pares insisteixen que si té dubtes que ho
expressi en aquell moment, tinc la sensacio
gue la majoria pregunta poc. Quan pregun-
ten és sobretot per quUestions relacionades
amb la possible operacid i si després podran
fer esport, vida normal...



Dra. Georgia Sarquella-Brugada:

la preocupacié més comuna és:
“Em despertaré a la meitat del
procediment?”.

Ens hem adonat que aixo els preocupa molt
i sovint no ens ho manifesten obertament,
pel que procurem avancar-nos i els diem
obertament: “Ah, que sapigues que una de
les coses per qué vetllem és que tu no et
despertis al llarg del procediment, perquée sé
que aixo et fa por”.

La segona pregunta que més ens fan té a veure
amb l'estética: “Se’m veura molt el que em fa-
ran?”. Aqui hem de ser realistes i els hem de dir
que cadascu cicatritza de manera diferent. Es
important no crear falses expectatives.

Una altra pregunta és sobre el dolor: “Em fara
mal?” | també hem de ser realistes. Els hem de
dir que al s. XXI hi ha suficients solucions per-
que el dolor no sigui un problema. També els
expliguem que la percepcid del dolor pot anar
de O a 100 d'una manera diferent en cada per-
sona i que els farem un vestit a mida per gestio-
nar el seu dolor.

A vegades, al final de la visita, els preguntem
si tenen algun altre dubte; demano permis als
pares perqué surtin a fora i poder parlar amb
el pacient a soles. Sovint és en aguest moment
que fan preguntes del tipus: “Un dia vaig beure
una mica de cervesa, passa alguna cosa?”, "Puc
fumar?”, “Tinc un amic que fuma porros, que
passa si jo soc al seu costat? Em pot passar al-
guna cosa?”.

Comencen a ser conscients que hi ha uns
reptes de futur que els hi venen i han de tenir
clar si poden o no poden...

Dra. Georgia Sarquella-Brugada: exactament.
Jo penso gue s’ha de treballar molt precocment
amb el tema de la intimitat. A vegades ens pen-
sem gue pergué no hagin fet el canvi puberal
no tenen una sensacio d’intimitat, de vergonya
corporal, i si que la tenen. | és molt important
ressaltar aixo.
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Quins sén els nous reptes que us plantegeu
els cardiolegs pediatrics?

Dr. Ferran Gran: “la cardiologia
pediatrica té avui molts reptes futurs.
Diria que un dels més importants és
poder resoldre el problema abans que
el pacient neixi”.

Ja hem aconseguit diagnosticar practicament
totes les cardiopaties abans que el nen neixi |
algunes fins i tot les tractem intralter. El repte
ha de ser que aixd sigui cada cop més freglent.
Igual que disminuir al maxim el nombre de
procediments, fent que les valvules, protesis o
materials que utilitzem siguin més duradors.

Dins de la cardiologia pediatrica, jo em dedico
al trasplantament cardiac. El trasplantament és
la solucid per a gualsevol problema del cor (car-
diopaties congeénites, arritmies, miocardiopaties)
guan totes les altres solucions fallen. El meu hospi-
tal (Vall d’Hebron) és I'Unic centre que fa trasplan-
tament cardiac pediatric a Catalunya i tenim uns
resultats excellents. Rebem els casos més com-
plexos de tot Catalunya i de la resta d’Espanya. Els
pacients trasplantats tenen bona qualitat de vida,
pero han de prendre medicacid immunosupresso-
ra per sempre i molt probablement, al llarg d’una
vida, sera necessari un segon trasplantament. Per
a nosaltres un repte en qué estem treballant és
aconseguir no haver de fer cap trasplantament:
aconseguir que el trasplantament no sigui neces-
sari gracies a l'existencia de terapies alternatives
(farmacs, cors artificials, cél-lules mare...).

Dra. Georgia Sarquella-Brugada: hi ha cada ve-
gada més una conscienciacio en habits saluda-
bles, perd instaurar-ho no és facil ja que s’han
de canviar molts mals vicis. Hi ha temes ins-
taurats adequadament com és el de la higiene
bucal. Els nostres pacients saben perfectament
que la boca és la part més bruta del cos i que
és molt important una bona higiene bucal des
del principi de la vida. Saben que s’han de tallar
cuidadosament les ungles, que no se les poden
menjar. Tot aixo per evitar les infeccions i la tan
temuda endocarditis. Ens repetim molt pero la

idea és entendre que “una valvula o un marca-
passos son elements estranys i als microbis els
encanten els elements estranys i aniran a col-lo-
car-se alla. Per tant, hem d’evitar aixo.”

Cal fer una bona prevencio de les conductes de
risc. L'exposicid a drogues, a sexe sense pro-
teccio, al coneixement del cos i a estimar-se. |
també, molt important, tenir present el risc de
tristesa que poden tenir els nostres pacients.

| I'altre és quan han de prendre medicaments.
Un nen a partir de 4 anys ha de ser capac d’em-
passar-se pastilles i ha de comencar a fer-se
responsable de recordar-se de prendre’s la me-
dicacio. | a partir de 7-8 anys ha de ser capac
de ser responsable de prendre medicaments ell
mateix. | per aixd és molt important I'educacio

Les cardiopaties congenites sén una part de les
cardiopaties que es poden presentar a la infancia.
Es una especialitat en si mateixa.

A més, tenim les cardiopaties familiars o geneti-
ques, gue cada vegada es coneixen mes.

Com a centre de referencia que som en aguest
tema, rebem pacients de tot Espanya i també
d'altres paisos amb arritmies i cardiopaties fami-
liars i genetiques. Afortunadament, cada vegada
ho podem diagnosticar abans i millor.

La Unitat d’Arritmies, Cardiopaties Familiars i
Mort Sobtada de I'Hospital Sant Joan de Déu es
va crear el 1998, i acaba de complir 20 anys. Ac-
tualment som 4 cardidolegs (Sergi Cesar, Luisa
Garcia-Cuenllas, Josep Brugada i jo mateixa),
una gestora de pacients (Victori Fiol), una psi-
cologa (Irene Zschaeck) i un treballador social
(Ramon Badosa). Som I'Unic centre de referén-
cia nacional reconegut pel Ministeri de Salut
per al tractament de les arritmies pediatriques.
Rebem pacients de tot Espanya i de diversos
paisos. Actualment veiem uns 3.500 pacients
cada any i fem al voltant de 400 procediments
qgue inclouen estudis electrofisiologics, abla-
cions cardiagues, implants de marcapassos,
desfibril-lador, resincronitzador, holter subcuta-
ni, fem simpatectomies per a control d’arritmies

en tot aquest proceés.

Si parlem d’un infant que té cardiopatia, jo pen-
SO que el repte és avancar-se a qualsevol cosa,
a no esperar gue aparegui un simptoma per
abordar-lo. Una de les coses que hem de tenir
en compte sén les arritmies, ja que els cardio-
pates tenen un alt risc de tenir-ne i els hem de
preguntar sobre palpitacions.

| com a gran repte a la poblacid general és el
de poder fer estudis de despistatge de nens
portadors de cardiopaties que poden posar en
perill la seva vida, sobretot per a la deteccid
precoc de malalties que poden provocar mort
sobtada. Per tant, un dels reptes és que l'elec-
trocardiograma formi part de la revisio del nen
sa en general.

malignes i fem seguiment remot dels nostres
pacients utilitzant les Ultimes tecnologies.
Disposem d’una linia de recerca reconeguda per
la Generalitat, i normalment publiquem al voltant
d’'uns 15 articles cientifics cada any. Participem en
nombrosos projectes de recerca tant basics com
clinics. Perd el qgue més ens omple d’'orgull és la
jornada que fem anualment destinada a pacients
amb cardiopaties familiars i mort sobtada.

Contacte de la Unitat:
sams.familias@gmail.com

Dra. Georgia Sarquella-Brugada

El Servei de Cardiologia Pediatrica de la Vall
d’Hebron és I'Unic centre de Catalunya on es
tracten els pacients amb cardiopaties des
d’abans de néixer fins a I'edat adulta i I'Unic que
fa trasplantaments cardiacs a nens. Som centre
de referencia estatal reconegut pel Ministeri de
Salut en cardiologia pediatrica, trasplantament
cardiac pediatric, cardiopaties congenites de
'adult, hipertensio pulmonar i cardiopaties fa-
miliars.

Dr. Ferran Gran



Que significa néixer amb una
Cardiopatia Congenita?

Mireia Salvador
Lluesma
Psicologa clinica
Associacio de
Cardiopaties

Congenites, AACIC

Les families que tenen un fill o filla amb una cardiopatia congenita passen per
situacions de crisi en les quals s’Than de prendre decisions importants davant
la incertesa del pronostic. Els progenitors pateixen, perd sobretot qui pateix
mes agquests moments és el nen o la nena. Des de l'equip de professionals de
'AACIC apostem pel treball en xarxa dels diversos professionals que envolten
I'infant per tal d’afavorir el seu desenvolupament fisic, emocional, cognitiu i social.

Un infant amb cardiopatia congénita, al llarg de
la seva vida, haura destar hospitalitzat durant
dies, setmanes o fins i tot mesos. Segons Orti-
gosa i Méndez (2000) aquest fet suposa la se-
paracio del seu ambit natural i 'exposicid a un al-
tre de desconegut, en el qual la malaltia i tot allo
relacionat amb ella, esta constantment present.

En aquest nou ambit I'infant es veu obligat a
assimilar un seguit de canvis, com ara la inte-
raccio amb diverses persones a qui No coneix,
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assimilar els canvis d’horari, la separacid de la
seva familia, el malestar que sent per la seva
malaltia, les restriccions per desplacar-se, el re-
pOs obligatori o els sorolls i altres incomoditats.
(...). Des de fa temps s’ha pogut observar que
'estada en un hospital fa que I'infant adquireixi
diferents sensacions, com poden ser: sentir-se
malalt, sentir-se abandonat per la seva familia,
no entendre que per estar bé ha d’'estar sol... |
diverses emocions i sentiments produits per la

soledat que sent, com és el dolor, desconcert,
por, tristesa, culpa, rabia i aillament social (Se-
rrada, 2007).

Totes aquestes alteracions en l'estat animic
de l'infant poden a la vegada influir en la seva
malaltia fisica i produir aixi una obstaculitzacio
greu en el procés de recuperacid de la salut
(Kaplan & Sadock, 1975).

“Els infants que tenen una
cardiopatia congénita, a
mes de tenir una afectacio
fisiolOgica, també pateixen
una afectacido emocional
gue els repercuteix de
manera negativa | que
poden produir alteracions
conductuals”

(Mendoza & Cobo, 1986).

El tractament de la cardiopatia congénita de-
pendra del tipus de malformacid i disfuncié que
es produeix al cor. Actualment, hi ha més de
300 diagnostics i, normalment, tots ells reque-
reixen medicacio i cirurgia per a reparar la mal-
formacio i restaurar la normalitat circulatoria. Al
llarg del seu creixement, molts infants neces-
sitaran diverses intervencions quirurgiques per
poder aconseguir un bon desenvolupament. Un
cop han estat intervinguts passen a la Unitat de
Cures Intensives (UCI) per poder controlar aixi
la seva evolucio. Segons la intervencio, podran
estar profundament adormits o bé una mica
conscients i/o amb respiracio artificial o la seva
propia. Després de l'estada a la UCI, l'infant
passara uns dies a la planta hospitalaria. Quan
'equip meédic consideri que les seves funcions
estan estabilitzades i I'infant pot sortir de I'hos-
pital, se li donara lalta amb un informe en el
qual constaran els passos que s’han de seguir,
com ara el tractament farmacoldgic, la visita

de seguiment concertada, les cures... Aquest
procés comportara que l'infant i la seva familia
visqui un moment de gran impacte personal i
emocional. Per tal d’afavorir el procés de recu-
peracio i una rapida adaptacio al dia a dia és
molt important fer un bon acompanyament. Tot
i aix0, s’ha de tenir en compte que no tots els in-
fants segueixen el mateix procés i cada situacio
es veura afectada segons el tipus de patologia
que presenti l'infant, les intervencions quirdr-
giques que se li realitzaran, la situacio fisica i
emocional...

La intervencidé quirtirgica és un dels moments
gue genera meés estrés i ansietat, tant en l'in-
fant com en tots els membres de la familia. Tot
i que actualment les tecniques de cirurgia estan
molt avancades, una intervencid de cor sem-
pre suposa un risc que la persona afectada i la
seva familia viuen amb preocupacio i amb por.
Per a cada infant i cada familia els processos
quirurgics tindran un significat diferent, no tots
ho viuran igual, dependra de la situacid meédi-
ca (de major o menor gravetat), l'actitud i el
posicionament de la familia davant la situacio,
les caracteristiques particulars de I'infant (edat,
vivencies anteriors, personalitat i nivell de ma-
duresa...). Com a conseqgUéncia es podra ob-
servar en els infants, en menor o major grau,
alteracions de l'estat d’anim, de les conductes,
desajustos en l'alimentacid i el son, irritabilitat,
pors, retrocés en arees que el nen o la nena ja
havia assolit (per exemple en el llenguatge),
tornar a conductes infantils, en el control d’es-
finters... A la por, 'angoixa, la incertesa i la in-
tranquil-litat que representa agquest moment
s’hi afegeixen els aspectes logistics que han de
tenir en compte els progenitors.

Es important intentar prevenir i controlar I'es-
trés que es genera en agquest moment. D’aques-
ta manera, ajudarem l'infant en la recuperacio i
minimitzarem els efectes negatius de caracter
psicoemocional que pot tenir passar per aques-
ta experiéncia. Des del Servei d’atencio a la fa-



milia i 'infant des de TAACIC es treballa per donar
suport i orientacié en aguests moments de crisi.

El treball que pot fer la familia comenca molt
abans del dia de la intervencid quirdrgica. Les
mares i els pares tenen un paper basic i actiu:
son les persones que donen suport i els mo-
dels a imitar, alld que facin i diguin tindra molt
a veure en com la criatura afrontara la situacio.
Entre grans i petits es genera una transmissio
de sentiments, un “contagi emocional” que fa
que els infants “captin” tot el que passa al seu
voltant, encara que no sigui dit mitjancant pa-
raules. Per aquest motiu, és important que els
progenitors es preparin i es treballin tan indi-
vidualment com en parella des del moment en
gue reben la noticia que el seu fill o filla ha de
ser intervingut/da quirtdirgicament.

Sempre s’ha d’explicar al nen o a la nena queé és
el que viura, tot i que es donara més o menys in-
formacio depenent de la seva edat i el seu grau
de desenvolupament.

Abans dels tres anys l'infant no compren els
conceptes de malaltia o cirurgia, perdo és im-
portant explicar-li amb poques paraules, perd
concretes i fermes, qué passara. Ell o ella no
entendra el missatge, perd si que entendra la
intencio de les paraules i 'emocio.

Entre els 31 els 6 anys I'infant encara no coneix
exactament com funciona el seu cos, ni perque
ha de ser intervingut quirdrgicament per tal de
ser curat. Sap que té por de quedar-se sol, de
separar-se de la mare i el pare, i del dolor. Tam-
bé és un periode en qué la malaltia i els trac-
taments meédics els pot viure com un castig.
Pot sentir-se culpable d’alguna cosa que ha fet,
d’alguna situacid escolar o familiar que pot ge-
nerar-li culpabilitat..

A partir dels 7 anys fins a l'adolescéncia, pot
entendre bé queé i esta passant i les seves pors
estan més relacionades a separar-se del seu en-
torn (familia, escola, amics), perdre alguna part
del seu cos o morir durant la intervencio.
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A I'adolescéncia poden comprendre qué signi-
fica estar malalt, les accions sanitaries (tracta-
ments, proves...) i les seves repercussions. Ente-
nen la malaltia com un procés.

La tasca del pare i la mare sera, entre moltes
altres coses, la d’escoltar activament per deter-
minar que dir i com dir-ho perquée el missatge
gue donin informi i transmeti la confianca i la
seguretat que l'infant i 'adolescent necessita.

S’ha de tenir molt en compte la resta de la fami-
lia, sobretot els germans i les germanes, ja que
és important implicar-los en tot el procés per
evitar que es quedin al marge. Tampoc no s’ha
d’'oblidar I'important tasca que pot fer I'escola
abans, durant i després de la intervencid qui-
rurgica: explicar als companys i companyes per
gué no vindra el nen o la nena a l'escola durant
uns dies per poder rebre el seu suport mentre
esta hospitalitzat, tornar a l'escola i explicar a
la resta el que s’ha viscut... SOn processos que
ajudaran l'infant a expressar quée sent i a nor-
malitzar-ho, i també li permetran mantenir el
contacte amb la seva realitat quotidiana durant
el procés d’hospitalitzacio i la recuperacio des-
prés a casa.

Un dels moments importants després de la in-
tervencio quirurgica és la tornada a casa que
també caldra preparar. Aquesta preparacio té
un efecte molt positiu sobre l'infant, ja que i
transmet el missatge que I'hospital nomeés és
una etapa, que no és per sempre i que després
podra tornar a la vida d'abans, a la seva habita-
cio, amb les seves joguines...

10 punts a tenir en compte enfront de la
intervencié quirurgica d’un/a fill/a

1. El pare i la mare han de tenir un paper actiu en
la intervencio i poder ajudar I'infant a afrontar la
situacio de manera gue no sigui tan traumatica.

2. Explicar sempre la veritat, tot i que depenent
de l'edat de linfant i el seu grau de maduresa es
donara una informacio meés o menys extensa.

3. Escoltar I'infant per saber quines preguntes
planteja i atendre-les. No cal saber-ho tot, es
pot dir “no ho sé” si és el cas.

4. Ajudar a fer que expressin alldo que senten
(por, angoixa...) i deixar que ho manifestin Iliu-
rement.

5. Explicar el motiu pel qual ha de ser intervin-
gut/da i gue hi sortira guanyant.

6. Mantenir-se ferms en els limits. No perque
estigui passant un mal moment se li ha de per-
metre tot. Potser si que hem de ser més per-
missius i tolerants, perd sempre mantenint la
coherencia amb la manera habitual d’'interac-

cionar amb l'infant.

7. Col-laborar en els preparatius previs a I'ingrés
hospitalari: preparar la maleta amb les seves
coses, la seva joguina preferida, un nino, un lli-
bre, fotos... | acomiadar-se de les persones esti-
mades que quedaran a casa.

8. Intentar mantenir des de 'hospital el contacte
amb els seus amics i amigues, familiars, escola.

9. Preparar la tornada a casa, sobretot si hi ha
germans i germanes.

10. Ser pacients durant la recuperacio total de
la criatura i tenir present que poden apareixer
alteracions en algunes conductes.

Els nens i les nenes que tenen una cardiopatia
congeénita poden presentar uns trets caracte-
ristics com a conseqgléncia de la malaltia cro-
nica. Tot i aix0, cada cas és diferent i no tots
presenten totes les caracteristiques. L'equip de
professionals de 'AACIC destaguem 11 caracte-
ristiques dividides en tres nivells.

Fisicament:

e Poden patir un possible retard en el desenvolupa-
ment psicomotriu, en el desenvolupament del llen-
guatge i també dificultats de visio | deglucio, a cau-
sa de la manca d'estimulacid en les primeres etapes
de vida, com a consegléncia dintervencions qui-
rdrgigues, llargues estades a 'hospital i a 'UCI.

e SOn propensos a patir refredats que donin
complicacions més greus del sistema respi-
ratori, com ara bronquitis. També poden patir
episodis d’ofec o dificultats en la respiracio en
espais poc ventilats i ambients molt saturats.

e Poden tenir repercussions osteomusculars
com ara lumbalgies, hérnies discals, contractu-
res musculars... com a conseqguéncia dels tren-
caments ossis ocasionats en les intervencions
quirdrgiques cardiaques o les cicatrius que
ocasionen.

e £En alguns casos, poden tenir un alt nivell de
cansament en la realitzacié de tasques quoti-
dianes.

Emocionalment:

e Sovint son infants sobreprotegits per la fami-
lia, educadors i I'entorn en general, cosa que
no afavoreix el desenvolupament normal de
les aptituds i les competencies que els corres-
ponen per I'edat i es manifesta en dificultats
per a 'adquisicio d’habits d’autonomia.

e De vegades poden presentar canvis bruscos en
les seves emocions. Aquesta inestabilitat emo-
cional és logica | derivada de situacions estres-
sants que han viscut, com son les diverses hos-
pitalitzacions, estar lluny dels familiars i de la vida
quotidiana, les recuperacions postquirdrgigues,
ingrés a 'UCI, el patiment i el dolor fisic, les si-
tuacions desconegudes o les depressions posto-
peratories. Moltes vegades podreu observar con-
ductes d'irritabilitat i/o agressivitat que sén una
forma d'expressar la seva angoixa i la seva por.
Cal recordar que, tant els pares com els infants,
viuen la preséncia de la mort, aixi doncs la convi-
vencia precoc i permanent amb aguesta situacio
provoca també molta inestabilitat emocional.

e Alguns infants i joves presenten quadres psi-
coldogics comuns: baixa autoestima, diferéncia
que existeix i no es reconeix, sentiments de vul-
nerabilitat davant els altres, construccio de l'au-
toconcepte segons si s'és un nen/a débil, malalt
i diferent.
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e Baixa tolerancia al fracas i al procés de supe-
racié de la frustracio.

Escolarment:

e Els infants poden presentar deficit d’estimula-
cio en les primeres etapes de vida, com a con-
segliencia de la manca d’ambient favorable pro-
vocat per I'hospitalitzacio, la malatia, les estades
a 'UCl, patiment fisic i familiar,...

e Sovint aguests nens i nenes tenen un llindar
de fatiga tant en l'ambit fisic com psicologic
meés baix, ja que poden passar periodes de
temps amb nivells baixos d’oxigen a la seva
sang. Aix0 comporta, principalment, un ritme
de vida molt més lent del que és habitual i una
baixa capacitat d’atencio i concentracio.

e Perdua d’escolaritat freqUent deguda a les
llargues hospitalitzacions i/o estades a casa per
malalties lleus que s’allarguen. Aguesta situacio
pot provocar, de nou, un retard en els aprenen-
tatges i una dificultat en la relacié amb la resta
de companys i companyes, cosa que pot deri-
var en una actitud d’apatia general, una baixa
motivacio pels aprenentatges i pel desenvolu-
pament personal. Aquesta actitud es manifesta
amb manca d’habits de treball, ordre i pulcritud
en les feines escolars.

Per concloure, els adults han de preparar-se per
donar suport i confianga a 'infant. D’aquesta
manera, podran treballar amb ell tota I'estada
a I'hospital, resoldre tota mena de preguntes
i dubtes que poden apareixer davant les si-
tuacions d’incertesa i, aixi, disminuir els nivells
d’ansietat i trauma del seu fill o filla.

La majoria dels infants passen llargues estades
a I'hospital, amb intervencions d’alt risc, amb
medicacions fortes que els ajuden en la seva
recuperacid clinica, pero a la vegada amb re-
percussions en el funcionament d’altres organs.
Per tenir el minim impacte i repercussio en el
desenvolupament i continuar amb el treball de
prevencid continua, s’ha de preparar un bon
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programa de rehabilitacio.

I, finalment, és important I’lacceptacié de la
malaltia tant per I'infant com per la familia. El
fet que els grans acceptin i reconeguin les limi-
tacions, ajudara els nens i les nenes a poder fer
una millor acceptacié de la situacio des de ben
petits i aprendran a viure i conviure amb la car-
diopatia congénita, que els acompanyara i els
remoura sentiments i emocions en cada una de
les etapes evolutives.
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Convidem a parlar als infants i joves
de les Aventures.Cor

Avui convidem als infant i joves de les colonies de 'AACIC pergue ens
expliguin gqué és el gue més i el gue menys els agrada, qué els agradaria
ser de grans i qui o0 que voldrien ser si poguessin ser una altra persona

O COSsa.

Clara

Quants anys tens? 8.
A tu t’agrada tenir 8 anys? Si.

Per que t’agrada tenir 8 anys?

M’agrada tenir 8 anys perqué puc fer coses,
com festes i aix0 i que quan sGn Mes grans ja
no en fan tantes, pergue sén més grans i ja no
els agrada tant fer festes.

Festes d’aniversari, festes al parc? Si.

| qué és el que no t’agrada de tenir 8 anys?

No m’agrada que I'Adria, que és el meu germa,
pugui fer coses que jo tambeé voldria fer i no les
puc fer.

Per qué encara no tens prou edat? Per qué
no ets prou gran? Si.

Quina edat té I’Adria?

L’Adria té 11 anys.

I queé és el que més t’agrada de tenir

8 anys?

El gue més m’agrada és que gquedo molt amb
amigues i I'’Adria no gqueda tant perqgue ja és
meés gran i ha de fer els deures i tot aixo.

O sigui que encara no tens tantes feines per
fer i pots jugar i quedar amb les teves ami-
gues. Si.

| qué creus que seras quan siguis gran?

Una noia guapa, que tingui els cabells llargs i
ja esta.

| ja esta? Amb aixo en tindras prou?

Si. Ah. I amable.

Si dema et llevessis i fossis una altra persona
0 una altra cosa qué series? Com series?
Mmm... com una superheroina.

Una superheroina... uau! | quins poders
tindries?

Volar i congelar tot el que toqués.

Com la Frozen? Si.

Una Frozen voladora. | qué faries amb

els teus poders?

Congelar la gent dolenta que fa malament les
coses.
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Lucia

Quants anys tens? 10.

A tu t’agrada ser petita? T’agrada tenir ’edat
que tens? Si, esta molt bé.

Per queé t’agrada?

Perque els petits poden disfrutar de qualsevol
cosa i es poden ficar en llocs on els grans no és

gue hi capiguen gaire i ser baixeta té les seves
caracteristiques.

| els seus avantatges, 0i? Si.

I que és el que no t’agrada de ser petita?

Que a vegades em diuen gque no puc pujar a
unes coses 0 que No puc parlar amb gent més
gran, gue em molesta molt.

Et molesta molt qué?

Que no pugui parlar amb gent gran i gque no

pugui pujar a tobogans alts.

Que no et deixin fer segons que, que tu creus
que si que podries fer. Si.

| que és el que t’agrada més de tenir 10 anys?
Que et mimen molt.
Et mimen molt? Aixo qué vol dir?

Que gquan ets més gran tens una mida més gran
i no et poden pujar a coll. I... a mi m’agrada que
em pugin a coll.
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I qgué més t’agrada molt de ser petita?

Que em puc capbussar per coses petites, em
puc posar a dins de coses petites.

Es només una questié de mida ser petit?

No.

Quines altres coses pots fer pel fet de tenir 10
anys i no tenir-ne 20 o 30?

A vegades té avantatges perque al ser més pe-
tit, en comptes de fer coses avorrides com fan
els grans, com treballar i tot aixo, pots diver-
tir-te més.

Pots jugar més? Si.
Queé creus que seras quan siguis gran?
Jo vull ser cientifica | descobrir malalties gros-

ses. Dels animals perillosos que tenen ver.

Vols ser cientifica d’animals verinosos i des-
cobrir malalties que puguin provocar aquests
animals?

Si. | descobrir-ne les cures.

Si dema et llevessis i fossis una altra persona
0 una altra cosa qué series? Com series?

Una persona de Hogwarts. Seria molt bonaiani-

ria a la casa dels Slytherin i tindria molt amics.

Series una aprenent de bruixa? Si.

Aleix

Quants anys tens? 12.
T’agrada tenir 12 anys? Si i no.
T’agrada ser petit? Si.

Per queé t’agrada ser petit?

Sempre m’ha agradat la infancia dels nens.

| passar-m’ho bé.

Per jugar? Si.

I qué és el que no t’agrada de ser petit?

Que et tractin com “ah, és molt baixet, oi que

petit, gue mono”.

O sigui I’estatura. El fet de ser baixet. Aixo no
t’agrada. Si.

I qué és el que més t’agrada de tenir 'edat
que tens?

Potser aprendre coses noves cada dia.
Anar a I’escola t’agrada? Molt.

| agrada estar aqui de colonies i
aprendre coses als taller que fem? Si.
Com creus que seras quan siguis gran?

De gran? Espero ser feli¢, tenir fills i treballar.
Alguna cosa més? No.

Si dema et llevessis i fossis una altra persona
O una altra cosa qué series? Com series?

Més alt. Més alt... si.

Paula

Quants anys tens? 14.

| agrada tenir 14 anys? T’agrada ser
adolescent? Si.
Per queé t’agrada?

Pergué quan tens aquesta edat jo crec que et
comences a adonar mes de les coses i ets més
conscient del que et passa.

Del que et passa en quin sentit?

Del que vius, o referint-nos a la malaltia el que
et pot passar.

I qué és el que no t’agrada gens de ’edat que
tens?

A vegades.. Si que m’agrada ser gran, pero
també m’agradaria no pensar tant en les coses.
Pergué en aquesta edat és com gue es pensa
massa en tot. M’agradaria, no sé.., deixar de
banda el pensar i gaudir més.

Que és el que més t’agrada de ser
adolescent?

Que ja penses per tu mateix i ja pots decidir
meés o menys les coses. Qué vols fer o com vols
ser. | no estas sotmés al que et diuen els adults.
O no tant.

Comences a tenir criteri propi i a decidir les
teves coses. Si.

| com creus que seras quan siguis gran?

A mi m’agrada molt el tema de les arts i tot aixo.
| m’agradaria poder dedicar-me a una cosa que
m’agradés. | que jo pogués fer-ho. Que m’hi
sentis bé fent aixo. | no sé com seré com a per-
sona. Crec que seré forca independent. A mi
m’agrada pensar per mi sola i gue no em diguin
el que he de fer.

Buscaras la teva llibertat i la teva
autonomia? Si.
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Si dema et llevessis i fossis una altra persona
0 una altra cosa qué series? Com series?

M’agradaria ser potser un animal. Tipus colibri.
Perqué va com meés per lliure. Com aixd que
he dit abans, que és forca independent, que
m’agradaria a mi ser aixi.

Un ocell? Lliure? Si.

Alna
Quants anys tens? 17.

T’agrada ser adolescent? T’agrada tenir I’edat
que tens?

Si, esta bé. Tens més llibertat que quan eres pe-
tit, perd no tanta com potser sent adult, pero
jo crec que aixo et dona com més llibertat per
encara deixar anar la bogeria o la imaginacio de
qguan un és petit. Perque me’'n recordo a unes
passades colonies hi va haver un nen petit que
va comencar a cridar i a correr, perd perque vo-
lia. | llavors un monitor va dir que a mesura que
vas creixent aixd no ho pots fer. Per exemple, jo
ara si estic estressada i faig un crit, la gent em
miraria com “que estas fent?”. | tot i no poder
fer aixd, em puc rebolcar per I'herba i tu potser
com a adulta et fa més cosa i no ho faries.

Que és el que no t’agrada de ser
adolescent?

Que encara depens bastant dels pares. | si per
exemple vols sortir amb els amics per anar a la
platja et diuen: “no, no pots perquée tens un pla
familiar i has de venir”. Et tallen plans. | econo-
micament també. Sobretot economicament. Si
fos per tu potser et compraries una cosa, pero
com gue no tens els teus diners t’ho has de tre-
ballar i t'ho has de currar pergué ells no t'’ho
donaran.

I qué és el que més t’agrada de ser
adolescent?

'aprenentatge. Que potser encara et pots se-
guir formant. Et queda molt per aprendre. Et
gueda molta vida per davant. Una persona més
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gran, que potser ja té 50 o 40, ja té molta vida
viscuda i ja no li queda com l'adrenalina i 'emo-
cio de saber qué li depara el futur. | tot i que
potser si gue a vegades si que t'espanta perqué
No saps que passara, és emocio.

| com creus que seras quan siguis gran?

Felic, espero. Crec que estaré treballant en al-
guna cosa relacionada amb el moén de la salut,
pergué és el que aspiro. Jo treballant amb el
gue m’agrada i poder ajudar la gent. | tenir una
casa, clar. | poder-me mantenir. | crec que ho
aconseguire.

Si dema et llevessis i fossis una altra persona
o una altra cosa qué series? Com series?

Potser seria una persona amb una vida comple-
tament diferent a la meva. Perd completa com-
pletament diferent per experimentar coses no-
ves. No rotllo una persona super rica, pergue és
molta responsabilitat. Potser algu que viu més
a la natura. | no esta al mig de la ciutat. En una
altra cultura i altres religions.

O sind també potser algun animal que visqui
en manada. Com el lled. Que també va a la seva

bola, pero tenen el seu grup.

Escola Prats de Llucanes
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Nois i noies solidaris amb les
cardiopaties congenites

En Marc és un alumne de I'Escola Llugcanes de
Prats de Llucanés. Ell té una cardiopatia con-
genita i la seva familia esta molt vinculada amb
'AACIC. Quan a la seva escola els van plante-
jar el projecte Cultura emprenedora a 'escola
(CUEME), ell i els seus companys i companyes
no van tenir cap dubte en escollir a FAACIC com
a entitat beneficiaria de la seva cooperativa “Ar-
tesanals Llucanes”.

Espelmes de colors, balsams labials, bracalets i
jocs de tres en ratlla van ser els productes que
van confeccionar per vendre un diumenge al

mercat de Prats per tal de destinar tots els be-
neficis obtinguts a les cardiopaties congénites.

CUEME és un projecte de la Diputacio de Bar-
celona que es duu a terme a 44 municipis de
la provincia de Barcelona. Aposta pel foment de
les competéncies i els valors de treball coope-
ratiu i 'emprenedoria entesa com a desenvolu-
pament personal. Cada escola que hi participa
crea una cooperativa, fabrica objectes per ven-
dre i escull una entitat que treballa amb infants
a qui destinar els guanys obtinguts de la venda
dels seus productes.

Moltissimes gracies per aquesta bonica inicia-
tiva solidaria feta amb tant d’amor! Vosaltres
també sou uns auténtics Asos de cors!
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Tarragona Futbol Club

Un equip compromeés amb els
infants i joves amb cardiopatia
congenita

LLa nova etapa de refundacio del Tarragona Fut-
bol Club esta estretament lligada amb la seva
vocacio social. En el projecte de I'any 2017-2018,
el Club va fer realitat el somni de molts nens i ne-
nes amb cardiopatia congénita: formar part d’'un
equip de futbol i poder practicar esport treba-
[lant conjuntament la integracié social i ludica.

“La seva condicid fa gque no puguin jugar par-
tits sencers, perd entrenaran amb I'equip com a
minim un cop per setmana. Estaran amb nosal-
tres al vestidor, a les banquetes i organitzarem

amistosos perqué puguin estar també al camp
un quart d’hora cada part. El que esta clar és
gue seran un mes de l'equip”, explica Jordi Ala-
bart, responsable de 'area social del Tarragona
Futbol Club.

I @ més, per completar aquesta iniciativa solidaria,
equip tarragoni de runners ha organitzat diverses
caminades solidaries en familia i un torneig solidari
per a donar a congixer les cardiopaties congénites
a la ciutadania i les seves repercussions. Aquestes
caminades han tingut molt bona acollida i s’han
consolidat com un espai de trobada, de diversio i
de sensibilitzacio a la ciutat.

Moltes gracies de tot cor! Sou uns bons asos
de cors!
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“Jo 1 El pais de mal mes”

Cristina d’Andreés directora de lleure i presidenta de
’Associacio EMOTICAT, intel-ligencia emocional al lleure.

Fa dos anys que treballo amb I'AACIC a les colo-
nies destiu. Son 7 dies a l'any d'allo més intensos,

divertits, enriquidors | satisfactoris.

Les colonies daquest any eren especials ja que
teniem ganes daplicar leducacio emocional al
lleure amb aquests infants, a traves del projecte
dissenyat per Emoticat “Jo i el pais de mai més”.

Espero amb ansia aquestes dates per aportar
la meva experiéncia en el lleure i compartir-la
amb els meus companys i amb els nens i les
nenes amb cardiopatia congeénita.

El treball amb persones amb capacitats diferents
no m’'és estrany, perd cada vegada que conec un
collectiu nou aprenc coses diferents que perme-
ten adaptar-me a les seves necessitats. Diguem
que son ells els qui M’'integren en el seu Mon.

El lleure no entén de discriminacions, li és igual
gue pateixis una malaltia cronica o no. Som les
persones les que hi veiem amb ulleres de di-
ferents colors. | com colors té la vida, aixi de
varietats té el lleure per a tothom.

El que fa especial unes colonies son les expe-
riencies, I'ambient d'afecte i la confiangca que
generen els professionals, que respecten en tot

moment el ritme del desenvolupament i la diver-
sitat de cada nen/a. He de dir que per a ells és
un moment de separacio, dels seus pares, cosa
gue els obliga a fer-ne una gestié emocional; tot
plegat els fomenta l'autonomia i els reforca la
seva autoestima. Se senten lliures de parlar amb
persones iguals com ells, d’expressar les seves
inquietuds, pors i els seus somnis.

Als primers dies els costa integrar-se en la fanta-
sia del centre d’'interes del qual tracten les colonies,
perd a poc a poc es deixen portar per la illusio i el
joc, i acaben sent ells mateixos els protagonistes
de la historia. Agui és quan de veritat comencen a
gaudir; proposen jocs, assagen actuacions, donen
un gir a la historia i afegeixen alguna cosa nova al
centre d'interés, aportacions que atorguen el seu
segell d'identitat infantil a la programacio.

Aqguesta desconnexio del mon real, de la rutina,
de les seves preocupacions... passa a un segon
pla i comenca laprenentatge de la normalitat,
de la igualtat, del benestar... Tot flueix, es bene-
ficien d’expressar opinions lliurement i se’ls té
en compte. Combinant sessions educatives,
dinamiques, lUdigues, excursions i festes, les
colonies arriben al seu final, i els deixen em-
premta. Cadascu ha viscut la seva experiéncia
gue més tard veura amb el color d’'ulleres que
prefereixi. Els oferim oportunitats i les agafen
al vol, per després transformar-les en records,
bons records.

El lleure no es pot limitar, s’ha de viure cada
dia, ensenyar al nen a triar de quin tipus de
temps lliure vol gaudir. Anar descobrint raons
qgue et moguin, que sentis en el teu interior i
gue s‘aproximin a una vida emocionalment in-
telligent i equilibrada. El lleure és ENERGIA
EMOCIONAL.
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Child Life

Nuria Serrallonga Responsable del Programa Child Life

Hospital Sant Joan de Déu.

CHILD LIFE: uns professionals formats per a I'atencid a les emocions dels
nens i nenes amb algun problema de salut.

Els infants, especialment quan estan malalts, son
vulnerables: per la seva edat i manera d’interpre-
tar el mon, per les circumstancies fisiques, pels
ambients poc familiars que visiten i, de vegades,
també per altres barreres com la linguistica, la
social o els prejudicis. | per aguesta rao, en els
hospitals pediatrics hi ha uns professionals for-
mats especificament per atendre’ls.

Child Life és una disciplina que neix als Estats
Units i gue dona resposta a l'atencid pediatrica
des de la vessant emocional i vivencial. Els espe-
cialistes Child Life son professionals amb exper-
tesa per ajudar els nens i nenes i les seves fami-
lies durant les experiencies dificils relacionades
amb la salut, com pot ser I'hospitalitzacio. Que
em faran?. per que?, com? que sentiré?... son al-
gunes de les preguntes que cal respondre a l'in-
fant, i fer-ho no només tenint en compte la ca-
pacitat de comprensio, sind també considerant
les emocions que li genera com son, molt sovint
i principalment, la por i 'ansietat.

El nom de “Child Life” es va comengar a utilitzar
als Estats Units a la decada dels 60 i fa referen-
cia al fet que el nen malalt, hospitalitzat o no, ha
de mantenir la seva vida de nen, la seva “vida
infantil” o “child life”. Mantenint la seva manera
de ser nen o nena l'ajudarem a integrar el que li
passa mentre esta malalt i hospitalitzat.

[especialista Child Life introdueix tecniques
d’afrontament i ajuda a anticipar per fer més
facil el moment d’entrada al quirofan o al sot-
metre’s a un procediment medicosanitari. Ajuda
a comprendre i evitar els malentesos o pensa-
ments que es converteixen en conviccions erro-
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nies (per exemple, els nens de vegades pensen
gue els procediments que els fan a 'nospital son
deguts a un mal comportament).

Cal treballar amb els infants utilitzant el seu llen-
guatge i elements coneguts per ells. Amb els
d’edats entre 3-4 i 8-9 anys es fan servir ninots
i nines, amb els quals és possible muntar un joc
simbolic que el nen o la nena va construint, utilit-
zant la seva imaginacio. Aixi, se li explica el motiu
de 'hospitalitzacio, de la cirurgia, o dels procedi-
ments. Se li pot donar la informacio sensorial que
necessita (qué veura, gué sentira, que escoltara),
i se li poden ensenyar tots els instruments que
es faran servir. En el desenvolupament d’aquest
espai de joc (o espai de treball amb dibuix, amb
plastilina, amb videos, amb llibres, amb conjunts
de peces, amb aplicacions digitals o de mobils...)
s’encoratja els pacients a fer preguntes i a expres-
sar alld que potser els produeix ansietat o temor.

Els Programes Child Life s’Than convertit en es-
tandard a tots els centres pediatrics nord-ame-
ricans, per fer front a les situacions que pro-
dueixen patimentiansietat a causa de la malaltia
i dels procediments sanitaris. A I'Estat espanyol
nomeés existeix un hospital amb un programa
Child Life, es tracta de I'Hospital Sant Joan de
Déu de Barcelona. Tres professionals amb for-
macio especifica i titulacid en aguesta materia
atenen els pacients del centre, especialment els
gue s’han de sotmetre a cirurgies importants o
técniques invasives. Les families ho agraeixen i
manifesten que senten que es presta atencid a
les emocions que acompanyen la seva estada
(ingrés) al centre hospitalari.

Néeixer amb Cardiopatia Congenita

Teresa Eixarch Lanaspa Supervisora d’'infermeria

Quan un nado és diagnosticat d’una malaltia greu suposa un trasbals per
a tota la familia. Durant I'estada del nen/a a I'hospital els professionals
de 'Hospital Vall d’'Hebron ens esforcem per fer-no més amigable.

L’'Hospital Vall d’'Hebron és un hospital de por-
tes obertes, on els pares estan presents durant
tot el procés del seu fill. Apostem per la hu-
manitzacio de les cures, posant al centre del
sistema el nen/a i la seva familia. Oferim cures
integrals, atenent tant els aspectes fisics dels
processos de malaltia i hospitalitzacidé com les
repercussions psicoldogiques i socials d’aguests
processos per als infants i les families. Els pro-
fessionals treballem per millorar aspectes que
incideixen en la qualitat de vida dels infants

hospitalitzats: espais, organitzacio, ocupacio
del temps d’hospitalitzacio, materials ludics i
estratégies de joc com a recurs de salut.

Disposem de mestres per continuar amb els es-
tudis, suport psicologic per al nen/a i la familia
(també dels germans que pateixen de la ma-
teixa manera la separacid del nucli familiar).

Darrerament hem adquirit, juntament amb la bici-
cleta estatica, un bipedestador per facilitar la mo-
bilitat del nen, al més aviat possible, després de
dies enllitat. Tenim un programa de rehabilitacio
fisica, pulmonar i deglucio, aixi com el programa
de rehabilitacio cardiaca. Tot junt fa que la recu-
peracio sigui més rapida i de més qualitat i, d’altra
banda, s’'intenten disminuir possibles sequeles.

El fet que la familia participi en les cures del seu
fill, facilita que pugui marxar a casa mes aviat,
en aguest entorn els pares i les mares es con-
verteixen en els cuidadors principals gracies a
les recomanacions escrites, a la formacio en les
cures que han rebut a I'hospital i a la deteccio
de signes d’alerta previs a l'alta.

Des de I'hospital continuem treballant pel be-
nestar emocional dels nostres infants, celebrem
les festes d’aniversari, visitem la unitat de cures
intensives prévies a l'ingrés, fem sortides al Parc
Messi amb suport assistencial i tot allo que eng-
loba la humanitzacié de cures.
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Des del Cor

Fes un dibuix

“Fes un dibuix per a un infant que esta ingres-
sat a I'hospital” és el taller de sensibilitzacio
qgue promou I'AACIC a actes solidaris d’arreu
de Catalunya per tal d’apropar als més petits
la realitat de les cardiopaties congenites. Resul-
ta complicat explicar a un infant qué represen-
ta esta malalt del cor, poden empatitzar més
facilment si se’ls explica que, en aguell mateix
moment, en lloc d’estar en aquella festa, fira o
espectacle hi ha infants que s’estan a I'hospital
perqué estan malalts i els han d’operar del cor,
i els animem a fer un dibuix com a missatge de
recuperacio per a aquests infants.

“Es increible veure com enmig d’una gran fes-
ta els nens i les nenes s’aturen al taller per di-
buixar o escriure un missatge als infants que
ho estan passant malament a ’hospital. A mi
m’emociona!” (Anna, voluntaria del taller de di-
buix a la Festa del Cor).

Tots els dibuixos es classifiquen per edats i els
voluntaris d’hospital de I'AACIC s’encarreguen
de regalar-los als infants ingressats a I'Hospital
Matern Infantil de la Vall d’'Hebron i a 'Hospital
de Sant Joan de Déu, dins el marc del projecte
“Fem més agradables les estades a I’Hospital”.
A I'hospital es viuen moments tan diferents i, a
voltes, tan complicats, que solen aillar I'infant
i el seu entorn de la realitat, és per aixo que la
majoria dels infants i les seves families acullen
amb sorpresa, gratitud i emocid aquests dibui-
x0s fets per nens i nenes desconeguts. Potser,
per aixo, és un dels projectes que té més reco-
rregut dins l'entitat.
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“Pensava, algun dia m’agradaria ser com ells”

Anna Llaurado, voluntaria de I'Espai Infantil de Tarragona.

Esticamb elsnensinenesamb cardiopatia fentjocs, pintant fitxes, explicant-
Nos coses que volem explicar i promoure que es relacionin entre ells, mentre
els seus pares estan reunits fent la seva sessio a 'Espai de pares i mares.

Queé et va moure a ser voluntaria
de ’Espai Infantil?

Quan era petita i estava ingressada a I'hospital,
recordo que em cridava molt I'atencio aquelles
persones que dedicaven unes hores a la setmana
vigilant-nos en una sala de jocs, o els que venien
a fer-me companyia a I'habitacio pergué els meus
familiars poguessin anar al restaurant de I'hos-
pital a menjar, és a dir, les persones voluntaries.
Trobava que feien una tasca molt bonica ajudant
persones en moments durs. Pensava que algun
dia m’agradaria ser com ells, i fa un parell d’anys
vaig sentir aguesta necessitat i, buscant, vaig tro-
bar TAACIC, i gué millor que aguesta associacio
gue dona suport a les cardiopaties congenites, ja
que també estic afectada per una cardiopatia.
Ens podries explicar quines son les teves tas-
ques dins d’aquest Espai?

Estic amb els nens i nenes amb cardiopatia fent
jocs, pintant fitxes, explicant-nos coses que vo-
lem explicar i promoure que es relacionin entre
ells, mentre els seus pares estan reunits fent la
seva sessio a 'Espai de pares i mares.

Quines son les activitats/tallers que
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més els agrada fer durant aquesta estona?
I les que menys?

Ultimament els agrada molt jugar al joc de “la
bomba”, es diverteixen molt amb aquest joc i
cada dia que hi ha Espai demanen per jugar-hi.

No hi ha cap activitat concreta que no els hi agra-
da fer, perd potser el moment gque menys els
agrada és quan s’han de concentrar per fer una
activitat en qué han de treballar un tema en con-
cret; per exemple aquest curs, les pors.

Com creus que beneficia aquest Espai als nens
i a les nenes amb cardiopatia congénita?

Moltissim, perqué poden veure que també hi ha
altres nens i nenes que també tenen una cardio-
patia congénita i que, a més a més, poden jugar
i divertir-se junts com els altres nens i nenes. |
també que, si la relacié que tenen avui dia la con-
tinuen mantenint al llarg del temps, puguin com-
partir entre ells els problemes i/o dubtes que els
vagin sorgint de la seva malaltia i poder donar-se
suport mutu al llarg del temps, quan siguin adults.
Quin creus que és el perfil que ha de tenir un
voluntari o voluntaria de I’Espai Infantil?

Basicament que sigui molt empatic amb aquests
nens i nenes i amb ganes de passar-s’ho bé amb
ells. | en aquest cas, si esta afectat per una cardio-
patia encara millor,ja que crec que podra entendre
molt més aquests nens i nenes perqué ell/a tam-
bé haura tingut la seva edat amb una cardiopatia.

8 PINZELLADES
1.

el tenir la meva personalitat, saber el que
vull i no privar-me de fer alld que vull, i sobretot
la meva familia.

2. que a la gent
gue m’estimo ho dono tot.

3. gue destaqui
entre la gent, no m'agrada cridar l'atencio pergue si.
4. estaramb

la meva gent | compartir experiéncies i aven-
tures amb ells, anar als concerts de la cantant
Beth..,, i abans actuava en una obra de teatre en
gué m’ho passava molt bé amb els companys.
5.

de moment no m’he trobat
ningu que M’hagi dit aixo, perd si m’ho diguessin

els diria que ho faig perqué vull i em fa sentir bé.
6.
un divendres a la nit jugant al joc de cartes
del 7 i mig amb les meves amigues.
7.
faig zumlba i natacio.

la sensacio d'estar ajudant a la gent és molt
gratificant, et fa sentir tranquil per dins i felic, i
perqué valores molt més les petites coses, que
moltes vegades solen ser les més importants.

“Fer de voluntaria és donar, com a
persona és avaluar el que tens”

Mireia Matamala, voluntaria de I'Espai Infantil de Girona.

Des de la Universitat de Girona, on vaig estudiar el Grau d’Educacio Social
ens van proposar fer voluntariat per diferents entitats del territori i va ser
on vaig descobrir-vos. Els anys passen, perd cada cop em sento meés part

d’aguesta entitat.

Qué et va moure a ser voluntaria de I’Espai Infantil?

En un primer moment pergue era un espai on compartir amb
infants i joves, un cop cada dos mesos. També perqué tenia
un conegut que pateix problemes del cor, i unint aguests dos
paradigmes vaig decidir apuntar-m’hi i ser voluntaria a 'Espai

Infantil de Girona.

Ens podries explicar quines son les teves tasques dins

d’aquest Espai?

Dins I'Espai, les meves tasques son de dinamitzadora. Jo amb di-
ferents voluntaris, segons 'any som més o menys persones, dina-
mitzem el grup dinfants i joves que venen, hi trobem persones
amb cardiopaties i els seus germans. El primer any féiem activitats
varies illiures, a partir del segon any vam implementar tenir un ob-
jectiu cada sessio, en qué amb l'ajuda de la Gemma, psicologa i
qui organitza aquest espai, treballem les emocions i busquem que
sigui un espai on els infants també es puguin expressar lliurement.
Quines son les activitats/tallers que més els agrada fer du-

rant aquesta estona? | les que menys?

En el nostre cas, tenim diferents perfils d’'infants. Perd en general
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els agraden totes les activitats que els proposem.
En els mesos d’hivern els agraden més activitats
més relaxades (pintar/dibuixar) i en els mesos de
meés calor demanen més anar a I'exterior a fer al-
guna dinamica. Per tant, no sabria esmentar quina
activitat els agrada més i quina menys.

Com creus que beneficia aquest espai als nens
i a les nenes amb cardiopatia congénita?

Els nens i nenes amb cardiopatia congénita es
poden sentir exclosos i diferents de la resta dels
companys. La seva experiéncia de vida ha estat en
hospitals, entre pastilles, metges... un procés pel
qual els companys de classe no han passat. Crec
gue aguest espai els beneficia, perqué es troben
diferents infants vinguts de la resta del territori Gi-
roni amb una problematica semblant i els permet
coneixer-se; a partir de I'esplai s’han format amis-
tats. Es un espai on compartir, comencar-se a obrir,
resoldre els dubtes, treure les pors... En aquest es-
pai hi ha infants que ja porten mesos sense hos-
pitalitzar-se, persones que han estat hospitalitza-
des fa poc o d'altres que encara han de passar pel
procés d’hospitalitzacid. Per posar un exemple,
recordo ara fara un any que va venir una familia
nova, a l'espai hi havia dues nenes; la més petita
tenia la cara ben inflada a causa de l'operacio, en
un moment d'intimitat, una altra nena del grup va
explicar que a ella també li havia passat i que ara
ja estava bé: "Eren uns mesos que estava meés in-
flada, perd tornara a estar prima i es veura millor”.
Aquestes paraules a la nena li van agradar molt i a
partir d’aqui va explicar com es sentia a l'escola i
gue li preocupava la situacio pels seus pares.
Obrir-se, tenir un lloc on parlar i que saps que t'en-
tendran, crec que és molt beneficids per a aquests
nens i nenes.

Quin creus que és el perfil que ha de tenir un
voluntari o voluntaria de I’Espai Infantil?

El voluntari o la voluntaria de 'Espai Infantil crec
gue ha de ser una persona empatica, amb ganes
de passar-s’ho bé i a qui li agradin els infants.
Persona que no els discrimini per la situacio de
salut en que es troben, i que els vegi com perso-
nes, amb un nom i amb les seves virtuts i coses
positives.
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8 PINZELLADES
1.

La vida. Viure la vida perqué som debils i mai
sabem quin dia sera I'dltim.

2.

Empatica i que ajudo a les altres persones sem-
pre que puc.

3.

Egoista, soc una persona que dono tot el que
puc perqué a l'altra persona no |i falti de res.

4.
Veure felic la gent que per circumstancies de la
vida es troba en situacid de vulnerabilitat.

S.

Que cada un és com és, a mi m'agrada dedicar
el meu temps fent de voluntaria i en aquest cas
amb infants.

6.

La darrera vegada va ser I'Ultim dia de feina
abans de vacances, on les persones amb qui
treballo, discapacitats intellectuals, estaven
fent de les seves, i no parava jo de riure.

7.

Anant a animar el Girona FC.
8.

Pergue és una manera d’oferir part del teu temps
a persones que per circumstancies de la vida no
son al grup de persones “normals”. Aquestes a
vegades son discriminades o es troben amb si-
tuacions que jo, per exemple, no M’hi he trobat
mai. Oferir-los un espai on compartir, de manera
voluntaria, permet a totes les families, sense dis-
criminacio per classe econdomica, gue hi puguin
accedir. Fer de voluntaria és donar, com a per-
sona és avaluar el que tens i per que no, si es té
temps, el temps també és per compartir i per
aixo crec que és important fer de voluntaria.

Una conversa amb El Pot Petit

e
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Com va sorgir la idea de crear una
companyia d’espectacles i concerts?

El Pot Petit va sorgir d’'una inquietud, una il-lu-
sio, unes ganes de comunicar..! En el seu dia
vam trobar la manera d’'unir moltes coses que
ens agraden i de les quals som professionals,
com la musica, el teatre i els titelles i aixi va
néixer el “Pot Petit” que ens ha portat a viure
un munt d’aventures.

Sempre vareu tenir clar que el vostre
public havia de ser I'infantil? Penseu que
és un public exigent?

Les coses ens han anat portant cap a aguest
public, si que és veritat que la majoria de I'equip
del Pot Petit som mestres, perd a més som ac-
tors, musics i cantants professionals. Tots hem
treballat molt amb infants i aixd va ser el que
ens va plantejar la possibilitat de treballar-hi
perd no des de l'aula o les classes de musica o
teatre, sind des d’un altre lloc, i agquest lloc vam
trobar que era des de la musica i els escenaris.

Els infants son un public molt exigent, sén sin-
cers, no tenen manies i quan una cosa no els

agrada no tenen problemes a dir-ho; d’altra
banda, també hem de dir que és el public més
agrait que hi ha.

La musica és beneficiosa per
al desenvolupament dels infants?

Molt, moltissim! La musica ajuda en molts aspec-
tes del seu desenvolupament, els ajuda a rela-
cionar-se, a treballar el ritme, a comunicar-se...,
desenvolupa també la creativitat, beneficia I'au-
toestima, els fa gaudir... La musica és molt impor-
tant en el desenvolupament dels infants!

Creieu que el ritme és un factor innat
o es pot adquirir?

Aquesta pregunta us la contesta en Pau que és
el nostre bateria i especialista del tema:

El ritme, com el ballar, jo crec que és innat, pero
com amb tot vol d’'un aprenentatge i una per-
sisténcia. Ens movem i escoltem ja des d’abans
de néixer. El ritme, com el caminar, tothom el
pot aprendre, aixo si, cadascu amb el seu temps
d’aprenentatge, i s'adquireix a través del sentir i
el practicar, els limits se’ls posa cadascu.
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Queé o qui us inspira els temes de
les vostres cangons?

Els mateixos infants ens inspiren. Intentem po-
sar-nos al seu lloc, pensar en les coses que els
podrien agradar que els expliquéssim... | inten-
tem que cada canco tingui un missatge, treballi
una emocio o aporti algun valor.

Quin creieu que és el vostre secret per fer
cancons que agradin a petits (i molt petits!) i
a grans (i molt grans!)?

Les melodies, els ritmes..., intentem que la musi-
ca sigui de molta qualitat i que pugui agradar a
petits i a grans! Als petits potser els enganxara
meés la historia o el personatge de qui parla la
canco i pels grans intentarem que musicalment
vegin que esta treballada i els vingui de gust
escoltar-la.

Els vostres espectacles transmeten molta
il-lusié i molta feina. Com treballeu un nou
espectacle? la idea inicial, les cancons, les
coreografies, ’'escenografia, els titelles...
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Gracies! Donem molta importancia a la posada
en escena i la veritat és que hi ha moltissima
feina al darrere. Sempre hem tingut clar que
ens voliem diferenciar per tenir molt treballada
aquesta part i per aixd hem apostat pels titelles,
per una escenografia, un vestuari cuidat, unes
coreografies, etc.

Per treballar un nou espectacle sempre partim
de les cancons gue volem que hi surtin, a par-
tir d’aqui treballem amb el guid, fem improvi-
sacions, mirem quins personatges hi surten i
construim titelles i altre material d’attrezzo i lla-
VOrs assagem, assagem i tornem a assajar!

Fa 10 anys que feu espectacles per a
infants. Han canviat molt els nens i
les nenes en 10 anys?

Tot canvia, pero creiem gue hem canviat més no-
saltres (com a companyia) que els infants. Cada
vegada ens hem anat professionalitzant més,
sent més exigents amb el que hem fet en aquests
10 anys. Es molt divertit veure que nens que ens

van coneixer gquan tenien 3 anys, quan tot just
nosaltres comencavem, ara que ja son grans, en
tenen 13, encara guarden un bon record de nosal-
tresiles nostres cangons, aixd ens fa molta il-lusio!
L'important és no obviar els canvis de la societat,
escoltar que passa, estar connectat amb els nens
i nenes i veure quines son les seves inquietuds
segons el que passa en aguell moment i intentar
canviar i evolucionar amb ells.

Les vostres cangcons sempre tracten d’emo-
cions, sentiments i valors. Creieu que han can-
viat d’enca que vareu comencar?

Creiem que cada vegada, per sort, se’ls dona
meés importancia. L'educacio emocional, poder
parlar de tot i la igualtat de génere son coses
molt importants que potser abans es passaven
meés per sobre o no els donavem prou impor-
tancia i creiem que per fer créixer una societat
sana, igualitaria i felic fa falta que en parlemi ho
transmetem també a través de la musica, dels
espectacles...

La transmissié d’aquests valors positius és el
rerefons de les vostres cancons, podria ser
ingredient magic de I’éxit del Pot Petit?

Ens agradaria que fos part d’aquest “éxit”, sem-
pre es fa dificil saber quin és l'ingredient magic,
suposem gue és una combinacid de moltes co-
ses, pero la transmissio de valors positius a tra-
veés de la musica per nosaltres és molt important.

| per acabar, vosaltres que coneixeu tant als
nens i les nenes équé els dirieu, a aquells
nens i nenes que tenen cardiopatia congénita
i que de vegades no poden seguir el ritme
dels seus companys i companyes o no poden
fer les mateixes coses?

Els diriem gue sén uns valents i unes valentes |
que limportant és que siguin felicos, i I'actitud
a I'nora d’afrontar les coses. Tots, tinguem o no
una cardiopatia, tenim el nostre ritme de vida |
a vegades no podem fer segons quines coses,
és important acceptar-ho i, com diu la Jana en

una canco, intentar posar-hi un somriure, bon
humor i molta musical

Pot Petit, ha estat un plaer poder parlar amb
vosaltres. Seguiu viatjant per tot Catalunya
que els nostres nens i nenes estan arreu del
territori i us volen veure. Gracies i enhorabona
per la vostra tasca.

Una forta abracada,

33



Fundacio CorAvant

Fundacio CorAvant

“Una manera d'implicar-se | declarar

un compromis ferm”

Griselda Fillat presidenta de la Fundacid CorAvant

Explica’ns una mica qui ets: a queé et
dediques, on vius, qué fas durant el teu
temps lliure... quatre pinzellades.

Tot i que vaig haver de deixar de treballar d'un
dia per l'altre com a conseqguéncia d'un empit-
jorament del meu estat de salut, vaig acceptar
la situacid amb tot el positivisme possible: era
l'oportunitat que em donava la vida per fer tot
alld que per temps o feina no havia pogut fer:
viatjar, participar en tallers als centres civics, as-
sistir a presentacions de llibres, passejar, llegir,
practicar ioga... | tot aixd ho faig quan vull, sense
estar pendent de cap rellotge! Enrere queden 15
anys molt intensos de professora de secundaria.
| des de fa uns anys, també dedico part del meu
temps a tot alld que pugui ajudar a tirar enda-
vant tant ’Associacio com la Fundacio.

“Ocupar la
presidencia

d’'una Fundacio
gue s'ocupa |

es preocupa de
persones que, com
JOo, conviuen amb
una cardiopatia
congenita és

una Mmanera
d’'implicar-se

| declarar un
compromis ferm.”

Com i quan va comencgar la teva relacié
amb la Fundacié CorAvant?

Ja fa uns quants anys que vaig descobrir TAACIC
i, dalguna manera o altra, hi he participat més o
menys activament. La Fundacid CorAvant s’ha
constituit a través de 'Associacid i, tot i que amb-
dues treballen conjuntament, els meus interessos
s’han centrat més en les tasques de la Fundacio.

Des del gener de 2018 ets presidenta de la
Fundacioé. Que et va impulsar a fer aquest pas?

Després d'uns anys ja en activitat, la Fundacid
havia de renovar tant la junta com la presidéncia.
Ocupar la presidencia d'una Fundacid que s'ocu-
pa i es preocupa de persones que, com jo, con-
viuen amb una cardiopatia congénita és una ma-
nera d'implicar-se i declarar un compromis ferm.
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Com veus la Fundacié CorAvant en aquest
moment?

Els reptes de futur sén molts i, tot i que CorAvant
és una fundacio jove, crec que disposa d’un po-
tencial molt bo i un equip preparat per encarar
aguests reptes.

En la celebracié dels 10 anys de CorAvant
es va presentar la proposta de centrar la tasca
de la fundacié a joves i adults amb cardiopatia
congeénita. Qué esperes d’aquest nou gir?

Ja fa molts anys que 'AACIC atén nens i nenes
amb cardiopatia congenita i les seves families.
Quan aquests nens es fan grans i son adolescents
i després adults, les seves necessitats i preocu-
pacions sén unes altres de molt diferents, ques-
tions que 'AACIC ja no pot abracar. La Fundacio
ha nascut amb tal proposit. No voldriem que cap
persona amb cardiopatia congenita que ha pas-
sat per 'Associacio, ja no trobi l'aixopluc que ne-
cessita en l'edat adulta. Per tant, el gir era logic.

Com veus la Fundacié d’aqui 10 anys?

Es una questid prou dificil de predir, tenint en
compte que cada dia hi ha nous reptes i noves
necessitats. El mon és molt canviant i la Funda-
cid haura d'anar adaptant-s’hi. Alguns temes que

ara trobem urgents plantejar, potser en pocs anys
gueden superats per altres de més necessaris.

Com a dona amb cardiopatia congénita, qué

els diries als nens i a les nenes que tenen una
cardiopatia?

Conviure amb una cardiopatia no és facil, sovint
hi ha limitacions. Tanmateix no hem de tenir por,
perque la por paralitza i no ens permet gaudir
delavidaide les persones que ens envolten. Per
tant, cal viure tan intensament com es pugui din-
tre de les limitacions de cadascu. Ser conscient
de les possibilitats de cadascu i no oblidar que
tothom té limitacions.

Vols afegir alguna cosa?

La ciencia i la medicina en particular avancen a
passes agegantades. Fa unes poques decades,
moltes de les cardiopaties congénites tenien
dificil solucio. Actualment s’estan fent interven-
cions quirurgiques inclus abans del naixement
del nadd amb cardiopatia. La investigacid és
clau i hem de confiar en els professionals. En les
Ultimes décades la qualitat de vida d’'una perso-
na amb cardiopatia congénita ha millorat moltis-

sim i segur que en el futur encara sera millor. Per
aixo és important la tasca de la Fundacio.

35



Fundacio Coravant: passat,
oresent | futur

L’assamblea de PAACIC aprova la creacié d’una fundacié d’interés general per garantir els ser-
veis d’atencié directa que I’'associacié de cardiopaties congénites duia a terme des del 1994,

Elaboracié dels Estatuts de la Fundacié Coravant, constitucié del Patronat, gestié i registre de
la Fundacié CorAvant en el Protectorat de Fundacions del Departament de Justicia de la Gene-
ralitat de Catalunya. (Primera patronat de CorAvant 21 de juliol de 2008).

La fundacié comenca Plany amb uns objectius basics: ¢« Atendre de manera integral a persones amb
cardiopatia congénita i a les seves families. ¢ Potenciar iniciatives de recerca sobre les repercussions
de les cardiopaties congénites. * Promoure projectes i serveis que facilitin la integracio de les persones
amb cardiopatia congenita en els diferents ambits de la societat (educatiu, laboral, Iudic, ...).

Signatura del conveni de col-laboracié entre la fundacié la Fundacié CorAvant i PAACIC per re-
gular les relacions, els recursos, els compromisos, entre altres aspectes que ajudaran a aconseguir
els objectius de les dues entitats, aliances i compromisos de cada una de les parts per aconseguir els
objectius fundacionals.

En aguests deu anys hem prés el pols a la realitat de les cardiopaties congénites i encetem aguesta
nova etapa amb un propdsit nou: Fer de la Fundacié CorAvant ’entitat de referéncia pels joves i
adults amb cardiopatia congeénita.

Presidenta: Griselda Fillat Riberas

Secretari: Joaguim Jornet Porta

Vocals: Neus Clofent Vilaplana /

Jaume Comas Gras / Carme Hellin Gonzélez /
Salvador Mas de Xaxas Rovellat / Borja Pardo Ibanez

corAvant

FUNDACIO DE CARDIOPATIES CONGENITES
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Qué hem aconseguit en aguests
10 anys?

v v

529 PERSONES AMB 605 FAMILIES AMB FILLS | FILLES
CARDIOPATIA CONGENITA ATESES AMB CARDIOPATIA CONGENITA ATESES

® 355 donants = 1.278 donacions = 250.800 € = 62% dels ingressos totals.
® 120.000 € de subvencions publiques i privades = 29% del total d’ingressos.

® 36.315 € d’activitat propia = 9% dels ingressos totals.

Aventures.Cor, les nostres colonies. 2015 un nou impuls al projecte de colonies: 3 edi-
cions a I'any coincidint amb les vacances escolars. Aventures.Cor, coldnies per infants i adoles-
cents amb cardiopatia congénita, on també hi participen germans i amics. Més d’un 50% dels
infants i joves de les Aventures.Cor de Nadal i Setmana Santa repeteixen a les de I'Estiu. Les 3
edicions els permeten establir uns lligams més estrets malgrat les distancies.

Cors Valents projecte d’ajuda als infants refugiats amb cardiopatia congénita.
Turquia Gestions amb 14 families. 1ja viu a Catalunya. Grécia Gestions amb 18 families, la majoria
ja estan fora de Grécia. 2 viuen a Catalunya i 1 a Andalusia. Sahara Disminuir la mortalitat infantil.
Augmentar la deteccié d’infants amb cardiopatia congeénita i facilitar el tractament farmacologic
i quirdrgic a Catalunya. Hem facilitat la formacié del pediatre dels campaments, a la unitat de car-
diologia pediatrica de I'Hospital Vall d’Hebron. Febrer 2018 Financem i organitzem el viatge de 2
cardidlegs del Vall d’Hebron al camp de refugiats pel diagnostic d’infants amb possibles cardio-
paties. Novembre 2018 Convenis de col-laboracié amb: Hospital Vall d’Hebron, Federacié d’Amics
del Sahara i Ministeri de Salut del Front Polisari. Cerquem financament per a la rehabilitacio de la
consulta de cardiologia pediatrica al campament de Smara.

Recerca. Seguim treballant en les recerques:

® Desarrollo de métodos de deteccién de neurodesarrollo andmalo y alteracién relacion nino-fa-
milia-sociedad en las cardiopatias congénitas.

® |mpacte en les relacions familiars a partir del diagnostic de cardiopatia congeénita i la seva in-
fluencia en el desenvolupament de l'infant.
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Prejudicis

Jaume Comas

No solem confessar que tenim prejudicis. Pero

tots en tenim, poc o molt. En som conscients
guan ens adonem gue hem canviat d’opinio.
La inércia mental que ens fa decantar per una
idea, un pensament o gqualsevol opcid a esco-
llir, perd sense ponderar-ne pros i contres, per-
tany al reialme dels prejudicis. Es I'absolutis-
me gue dins nostre ens imposa el caprici o el
rossec de l'antic régim sense llums i irreflexiu
contra el qual no ens hem acabat de revoltar.
Decidim més pels sentiments que per la rad.
Encara no som prou civilitzats. Es aixi. Nogens-
menys, el prejudici ens fa decidir incorrecta-
ment. ¢Per qué som incapacos d’admetre i de
confessar els nostres prejudicis? Potser perque
paradoxalment prejutgem gque ens tindran per
intolerants i injustos o, si més no, per desinfor-
mats? L'eqlUanimitat és una virtut que no s’ha
exigit historicament a la plebs, al poble menut,
i al subdit. La capacitat de ser just i per tant
de no prejutjar és un privilegi del poder. El cap-
teniment enraonat i just s’atribueix a I'obra del
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bon govern, com el penjament d’inic i despotic
designen el mal govern.

Avui, en democracia, els ciutadans també exer-
cim iniquitat o eqUanimitat perqué en nosaltres
recau la sobirania plena, si més no, tedricament.
Quan votem som del tot lliures d’emetre un ve-
redicte a favor o en contra del candidat o de
'opcid en discussio. Certament no emetem un
judici inapelable —tret dels tribunals populars—
per establir la culpabilitat o la innocéncia d’al-
gu, perd si que ens fem avaladors i per tant res-
ponsables del programa politic i de l'accid de
govern gue exercira el nostre candidat. De fet,
amb el vot éno ens comprometem a demanar la
futura rendicio de comptes.?

Ara bé, els prejudicis en les eleccions prou sap
tothom que s’expressen en l'aparenca de les
persones, la indumentaria, la fotogénia, el gest,
el taranna i, en definitiva, el carisma personal.
El fet de decantar-nos amb prevencio irracio-
nal també és deutor de la proximitat ideoldgi-
ca, del sistema de valors, de I'adscripcio a les
fidelitats culturals, al veinatge identitari, a les
familiaritats, etc... Un xip que hem de canviar. Si
volem una politica renovada i més democrati-
ca comencem per reconegixer i espolsar-nos els
nostres prejudicis a ’hora de decidir.

90 minuts d’spinning i un “clic”

d’histories

Maria Valldeneu
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Son les nou del vespre i la Maria Valldeneu
acaba d’arribar a casa. Va néixer a Centelles,
perd ara viu a Vic. Ve del gimnas. Quaran-
ta-cinc minuts d’spinning! Aixo els dilluns. Els
dimecres en fa 90. Noranta minuts sobre una
bicicleta estatica a tota castanyal Ai, Maria! El
Josep, el seu germa, que va néixer amb una
cardiopatia, jugava a basquet, de jove. Els pa-
res del Josep i la Maria van ser de les families
fundadores de 'AACIC.

La Maria conserva com un record d’infantesa
-encara no tenia deu anys- una festa de 'AA-
CIC al seu poble. Va ser la primera. (Aguest
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any 2019 se'n celebrara la 25a!). Ja d’adoles-
cent diu que anava a la Gran Festa del Cor al
parc del Tibidabo amb la seva camera de fo-
tos i publicava algunes d’aquelles instantanies
a la revista de l'entitat.

La Maria va estudiar periodisme. Té un Post-
grau en Comunicacio Local, Comarcal i Social,
i també ha estudiat Direccid de Comunicacio.
Ara s’ocupa de la comunicacioé digital de 'AA-
CIC: els continguts del web i de les xarxes so-
cials i, a més, fa alguns articles per a la revista.
“Les xarxes socials ens permeten una comuni-
cacié immediata amb el public i fomenten la
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seva participacio”, diu. Li comento que es diu
que no son del tot fiables, que hi ha moltes
informacions falses... “Depén d’on et fiquis, de
qui hi ha darrere de la informacio, perd aixo
passa amb tots els mitjans de comunicacio:
has de saber triar, contrastar el que et diuen |
valorar si el que s’hi diu és cert o no.”

| la revista?, li pregunto. “Es diferent. Surt un
cop I'any. Es una eina de comunicacié més re-
flexiva”, explica. A la revista hi apareixen arti-
cles, entrevistes, reportatges... Quin d’aquests
formats periodistics prefereixes?, li pregunto.
“Tots. A mi el que m’agrada és la historia que
s’explica, pergué és important comunicar allo,
sigui en el format que sigui”.

Parlant d’histories. Ara esta fent un curs d’es-
criptura creativa a I’Ateneu Barcelonés. El fa
per Internet. “Si hagués de baixar a Barce-
lona cada setmana per anar a les classes no
m’hi hauria apuntat”. Li pregunto si no troba
a faltar la relacio amb la resta de companys i
companyes. “Al contrari, la gent és molt acti-
va al forum del curs. A les classes presencials,
per exemple, només tindriem temps per parlar
d'un treball. Per Internet, en canvi, tothom et
pot comentar el que has escrit. A més, ja tenim
concertades un parell de trobades”, comenta.

La Maria té un bloc a Internet: Un clic de con-
tes. “Si, pero el tinc una mica parat, aral’””. Les
histories que hi publica sorgeixen a partir
d’una fotografia, d’aqui la paraula clic, pel so-
roll de disparar la camera. “Trio una fotogra-
fia, que penjo a la capcalera de cada historia,
i que és la que m’inspira per escriure el text”.
| son histories reals o de ficcid?, li pregunto.
“Soén ficcions, perd que tenen elements reals.
M’inspiro en la fotografia, agafo elements de
la realitat i en faig una ficcidé. M’agrada que qui
ho llegeixi vegi que podrien ser perfectament
histories reals”.

Son tres quarts de deu de la nit. Després de
la sessio d’spinning d’aguest vespre, deu tenir
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fam! No l'entretinc més. | si alguna vegada la
convideu a sopar, porteu-la a una bona crepe-
rial Us ho agraira!

Jaume Piqué i Abadal

Vols saber més coses de la Maria Valldeneu?

https://es.linkedin.com/in/mariavalldeneu
https:/www.instagram.com/maria_valldeneu/

https://unclicdecontes.wordpress.com/

Els dies felicos

Jaume Piqué i Abadal

En un rampell de no sé qué, em vaig comprome-
tre a parlar dels dies felicos en aquesta pagina
de la revista de 'AACIC. Ja el tenia escrit i I'he
estripat, per tornar a comencar. | ho faré pel fi-
nal. Els dies felicos no tenen a veure amb les per-
sones, el lloc o la situacio. Aixd ho dic ara, pero
estic disposat a canviar d’'opinid si trobeu altres
arguments. En el comentari que havia escrit ex-
plicava tres moments felicos, que no us explicaré!
Francament, m’'imaginava un sopar en que a algu
se li acut preguntar: “Quin ha estat el dia més
felic de la teva vida?”. Tu l'expliques, amb tota
la il-lusio del mon, mentre la resta de comensals
tenen prou bona educacié per escoltar-te amb
cara d’interes. En acabar la teva historia algu di-
ria: “Que bonic!”, mentre algu altre deixaria anar:
“Aguestes aletes picants de pollastre m’han obert
la gana. Me’n menjaria vuit meés!”.

Jo prefereixo pensar en els moments felicos, no en
un Unic dia felic o en una colla de dies felicos. | aqui
hi ha la questio! En cadascun d’aquests records,

la situacio, els personatges que hi intervenen i el
lloc sén diferents. Es aixi, oi? Aquest és el proble-
mMa: que tenen en comu tots els meus dies felicos?

El Grup de Recerca en Orientacié Psicopeda-
gdgica (GROP, www.ub.edu/grop) de la Univer-
sitat de Barcelona s’ha especialitzat en I'educa-
cid emocional. Ens calen paraules precises per
reconeixer i expressar alld que sentim. Com més
paraules coneguem, millor. EIl GROP té un estudi
en gué vincula les emocions més comunes amb
conceptes que s’hi relacionen. La felicitat han
trobat que esta relacionada amb termes com sa-
tisfaccio, benestar, harmonia, equilibri, plenitud,
placidesa, relaxacio, pau interior, goig i altres con-
ceptes en menor mesura. Pensant en els meus
moments felicos m'adono gue coincideix amb
alguna d’aguestes emocions. Ara, si he de dir qué
tenen en comu tots els records felicos és que fos
quina fos la situacio, el lloc, les persones o l'emo-
ci6 en aguells moments no pensava, No pensava
qué havia de fer després ni que havia fet abans.
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“Hem de canviar la mirada
adultocentrica per atendre be

els iInfants”

Ana Novella

Font: Butlleti Xarxanet
25/11/2018.

Suport Associatiu,
Julia Hinojo.

Font: UB.

La professora de la UB i una de les redactores del projecte que va crear el
Consell Nacional de la Infancia assegura que el foment de la participacio
del col-lectiu meés jove és un pilar per trencar, desigualtats.

Ana Novella, professora del Departament de
Teoria i Historia de 'Educacié a la Universitat
de Barcelona, també és integrant del Grup de
Recerca en Educacio Moral i va tenir un pes im-
portant en la redacci¢ del projecte que va de-
rivar en la creacié del Consell Nacional de la
Infancia i ’Adolescéncia de Catalunya, un 6rgan
gue fomenta la participacié dels infants i joves
en el marc politic catala.

L’aprovacié de la Convencié internacional
sobre els drets de l'infant va ser una fita molt
important perqué va reconéixer I'infant com a
subjecte de dret. Moltes entitats, com Unicef
o Pincat, critiquen que no s’estigui complint
amb el text de les Nacions Unides. Que és el
que falla?
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No s’esta complint amb la convencio, perd tam-
poc s’esta complint amb algunes parts del Pac-
te per a la Infancia. Estem en un moment en
que les entitats estan desbordades, la comple-
xitat de les infancies i les dificultats de les admi-
nistracions fan que no hi hagi una resposta ade-
guada per atendre aquest col-lectiu. També és
veritat que el nostre model d’acompanyament
a la infancia dona molt poca importancia a la
garantia dels drets civils dels infants.

Per qué?

Per una banda, perqgué tenim una mirada adul-
toceéntrica i no volem cedir responsabilitats als
i les menors d’edat. A més, hi ha un grau alt
d’infants en situacio de pobresa. Aixo fa que

les politiques se centrin més a cobrir les neces-
sitats més primaries i deixin en segon pla els
drets de caracter més civil com els vinculats
amb el dret a la participacio.

Que cal fer per arribar també a cobrir
els drets civils dels infants?

Calen més professionals dedicats a 'atencid a
la infancia. Molts més. Es veritat que en els Ul-
tims anys el nombre ha augmentat, perd també
ha crescut la complexitat de la infancia a Cata-
lunya. També hem de canviar la perspectiva as-
sistencialista i recuperar el model que estableix
el Pacte per a la Infancia. D’altra banda, hauriem
de tenir clar de quins recursos disposem i que
s’esta fent amb els que s’estan invertint.

Quin és I'objectiu principal que haurien de
seguir les politiques publiques destinades
a la infancia?

Reduir el nombre d’infants que estan en risc de
pobresa i de vulnerabilitat. A part de la pobresa
economica, també hem d’atendre la pobresa de
caire emocional. Les situacions de vulnerabilitat
son molt amplies. Pot haver-hi una familia amb
molts recursos i, alhora, molt vulnerable. Possi-
blement ni tan sols arriben al sistema.

Per qué no entren al sistema?

Son invisibles perque la seva situacid econo-
mica no és alarmant i, per tant, el sistema no
arriba a buscar-los. En part, perque no els pot
absorbir. Prou feina té atenent a tothom amb
problemes econdmics. Es veritat que hi ha ha-
gut un increment d’educadors socials, treballa-
dors socials, mestres i docents amb una mira-
da més social, perd encara no és suficient per
acompanyar tothom.

Ens hauriem d’emmirallar en politiques
d’altres paisos?

S’han de buscar bones practiques en els dife-
rents sistemes de benestar. Dins el nostre siste-
ma tenim bones practiques perd no son difoses
pergué no hi ha temps per a la innovacio. Els i

les professionals de 'ambit social que atenen la
infancia son molt competents i podrien cobrir
les necessitats del collectiu, pero el temps que
tenen per acompanyar és insuficient. La inno-
vacio en altres paisos ens ajudaria pergue ens
dona uns marcs de referéncia.

Queé suposa per a les entitats la participacié
de la infancia a I’esfera publica?

La participacio dels infants suposa el seu reco-
neixement com a ciutadans/es de ple dret, amb
drets substantius -drets que s’exerceixen en la
seva quotidianitat i permeten regular la convi-
véencia de tots i totes, en el si de les entitats,
de les families, les escoles, el municipi i el pais.
Permet reconeixer les seves competéncies per
implicar-se al projecte col-lectiu d’'una comuni-
tat. Com gque formen part de la societat, hi han
de prendre part.

Sempre amb el suport dels adults/es?

Les persones adultes tenim la responsabilitat
d’ajudar-los a saber qui son i com volen ser al
mon. Organismes internacionals com la Comis-
sio Europea i les Nacions Unides asseguren que
la participacio és un dels pilars per trencar les
desigualtats. Incrementar les oportunitats de
participacid politica a I'adolescéncia és fona-
mental pel seu desenvolupament com a ciuta-
dania activa. Necessiten l'ajuda, la comprensio
i la presa de consciéncia dels adults/es perqué
aquesta participacio politica sigui efectiva. Al-
hora, hem de saber cedir responsabilitats.

S’esta treballant per fomentar accions que
visibilitzin la veu dels infants?

Algunes entitats i administracions estan afavo-
rint el protagonisme de la infancia des de l'ac-
cio politica. Per exemple, amb els pressupostos
participatius. Posant-se d’acord, decideixen que
la ciutat necessita més endolls, una xarxa wifi
meés potent o un espai de ludoteca. Per a ells,
és molt satisfactori veure com les idees propies
i personals es transformen en idees col-lectives
millors de les que havien proposat de manera
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Fent Xarxa Recomanacions

individual. Veuen com el treball es construeix fondre’ls. Hem tingut estands a diferents llocs, .

entre tots. com a la Festa dels Supers o al Salo de la Infan- |_ | I b re S

Quines altres iniciatives destacaria? cia. A meés, treballa perguée hi hagi més consells =
a més municipis. Ara ja en tenim un centenar. El De

Una proposta molt interessant és la que permet  consell Nacional de la Infancia esta format per De tot cor t t

que els nens i les nenes puguin participar en el 46 infants i joves d’entre 817 anys. Es un drgan O

disseny dels espais de joc del seu entorn. Tam- consultiu i de participacio, Autores i autors: Gemma Sales , Maria Carme Roca, C.r

bé han codissenyat el tracat d’algun carril bici. Rodolfo del Hoyo, Jaume Comas, Elisa Ramon i Oriol Vergés.

Vosté és una de les promotores del Consell ) _ Il-lustradores i il-lustradors: Consol Escarra, Rosa Sanchez, ot e e e

Nacional de la Infancia i PAdolescencia. Calen més professmnals Pilarin Bayés, Xavier Adroer, Ignasi Blanch i Josep Antoni Tassies o

Qué va suposar per a Catalunya la creacié dedicats a I'atencio a Editorial: Barcanovas

d’aquest organisme? la infancia. Molts més. Recull de contes d’infants i joves amb problemes de cor.

La creacio del Consell Nacional el 2014 va ser ES veritat gque en els

una fita a Catalunya, pergué és el primer que es ultims anys el nombre L’operacié de cor del Jan

crea a I'Estat espanyol d’aquesta envergadura. Autor: AACIC Editorial: Mediterrania

o N e ha augmentat, pero
El repte és incidir en les politiques d'infancia a 9 o Un conte per llegir i comentar amb tota la familia on el protagonista

Catalunya. tambe ha crescut de la historia és en Jan, un nen amb problemes de cor a qui han
Que s’ha fet fins ara? la complexitat de la d’'operar. Una eina per explicar a petits i grans en qué consisteix
S’ha definit com a consell i ha determinat el fo- infancia a Catalunya. aquesta operacio I tot allo que hi esta relacionat: visites i proves

mediques, hospitalitzacio, entrada al quirofan... i tambeé tots els sen-

cus d’'accio, centrant-se en la defensa dels drets , o )
timents que aixo pot despertar dubtes, pors, incertesa...

dels infants de Catalunya. També vetlla per di-

El monstre de colors

Autora i il-lustradora: Anna Llenas Editorial: Flamboyant

El protagonista de la historia és un monstre que no sap que li passa:
té una barreja d'emocions que no sap identificar. Una nena I'ajudara
a diferenciar-les i separar-les. Aquest conte ens explica les diverses
emocions de manera facil i grafica a partir dels colors.

De quin color és un peté?

Autora: Rocio Bonilla Editorial: Animallibres

A la Minimoli li agrada molt pintar, perd mai ha pintat un petd. De
quin color deu ser? Vermell? Verd? Com ho podria descobrir? En
aquest conte es fa un recorregut pels colors basics i per les emo-
cions gue associem a cada un dells.
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Les princeses també es tiren pets

Autor: llan Brenman ll-lustrador: lonit Zilberman
Traductor: Josep Franco Editorial: Bromera

La Laura arriba de l'escola i li explica al seu pare que en Marcel li ha
dit gue les princeses es tiren pets, perd ella no s’ho acaba de creure.
Davant del dubte de la seva filla, el pare li llegeix “El llibre secret de
les princeses”, un llibre que explica tots els secrets que amaguen les
princeses. Aquesta és una historia gens convencional de princeses
gue desmitifica els ideals de la perfeccido amb un gran toc d’humor.

Per qué plorem?

Autor: Fran Pintadera ll-lustradora: Ana Sender
Traduccio al catala: Tina Vallés Editorial: Akiara Books

En Mario pregunta a la seva mare: “Per qué plorem”? Un conte molt
poetic que ens parla de les emocions i ens mostra que tots podem
plorar, petits i grans, i que és bo plorar.

Cicatrius amb una altra historia.
Els contes de Pallapupes
Editorial: Estrella Polar

En Bernat, la Manar, en Marc i 'Adam, quatre infants hospitalitzats,
son els joves autors d’aquests contes, il-lustrats per Manuela Monto-
va, Julio Antonio Blasco i Albert Arrayas, en que els protagonistes
superen amb enginy, valentia i humor diversos contratemps que els
deixen cicatrius.

Tinc un volca

Autora: Miriam Tirado ll-lustrador: Joan Turu
Editorial: El cep i la nansa Col-leccié: Caleta

L’Alba no ho sabia, perd a dins hi té un volca, més o menys entre el
melic i les costelles. De vegades, el volca s’encén i explota. Llavors
el foc ho crema tot i 'Alba pateix i s’espanta, tot alhora. Perd una nit
una fada menuda li explica a cau d’orella que pot fer quan s’enrabia,
i aquell truc li fara descobrir sensacions inesperades.
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Pel-licules per a tots
els publics

La mecanica del corazén
Any 2014. Direccio: Stéphane Berla i Mathias Malzieu

Una pellicula d’'animacid francesa basada en un llibre. Explica la
historia d’en Jack, un nen gue neix a Edimburg en un dia tan fred
que el seu cor es congela i per reanimar-lo li implanten un rellotge
de cucut. Aixd si, ha de seguir unes regles: no tocar les agulles del
rellotge, dominar el sentiment de la rabia i no enamorar-se si no vol
que el rellotge se li pari. Tot aixd canvia quan coneix la noia que i
robara el seu cor.

Inside Out. Del revés
Any 2005. Direccid: Pete Docter, Ronnie Del Carmen

Una pel-licula de Disney on les emocions son les protagonistes de
la historia. L’Alegria vol governar sobre tots els seus companys i
companyes pergue Riley sempre sigui felic, pero la Tristesa que in-
tenta trobar el seu lloc dins de la ment de la petita, desencadena
tota una série de moments que posaran en perill la seva estabilitat
emocional.

Monstruos S.A.

Any 2001. Direccié: Pete Docter, Lee Unkrich i David Silverman

Boo és una nena que no té por de res i viatja al mén dels monstres
amb Sulley i Mike, dos auténtics experts en espants a qui creara tot
tipus de problemes. Una reflexid sobre el poder que exerceix sobre
nosaltres la por i com podem gestionar-la.
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Qui som i que fem?

Qui som i que fem?

Treballewm per oleviv L reseo&o\

les persomnes b carcio

Psicosocio\\s de

les seves lowmilies i de lo xarxa de pro‘g
e velacionen , treballem per

cilc»\c\v\e& collectin i per €o+

Serveis d’Atencid Directa:

Informem, orientem i donem suport psicosocial a
les persones amb cardiopatia, a les seves families
i als professionals de la xarxa que hi tenen relacio,
sobre les repercussions, no mediques, de la pato-
logia en les diferents etapes de la vida i en els con-
textos, socials, ludic, familiar, educatiu, entre d'altres.

144 Persones amb cardiopatia congénita ateses
520 families ateses

741 professionals atesos o formats

Projecte A Cor Obert

Projecte de suport psicosocial i emocional dins 'hos-
pital per poder fer front als moments de crisi relacio-
nats amb el diagnostic i tractaments de la patologia..

894 beneficiaris del projecte A Cor Obert

‘e

"ﬁ‘ aacil

ASSOCIACIO DE CARDIOPATIES
CONGENITES

corAvant

FUNDACIO DE CARDIOPATIES CONGENITES

o les necessitats
pmticx coui)éuﬁcx , de
essionals ab (o c‘v\a\
alavorir el coneixement social

encior o vecerca ho c\uica.

Projecte Fes més agradables
les estades a I’hospital

Treballem amb gualsevol infant i jove hospitalitzat
a la primera i segona planta de I'Hospital Materno
Infantil de la Vall d"Helbron per ajudar a disminuir
els efectes psicoemocionals de I'hospitalitzacio i
estat de malaltia, a través del joc i 'entreteniment.
El projecte es realitza a les sales de joc i a peu de llit.

1.500 infants i joves beneficiats

Projecte Cardiopatia
congeénita, activitat fisica
i adaptacio al medi

Aquest projecte es du a terme a partir dels resul-
tats de les proves d’esforc amb consum d’'oxigen
i pretén realitzar 'adaptacié de l'activitat fisica
en el dia a dia de les persones amb cardiopatia
congénita (mon laboral, escolar, exercici, etc.)
Aquest projecte compta amb la col-laboracio de
metges de medecina esportiva de I'Hospital de
Sant Pau de Barcelona i de 'Hospital Santa Tecla
de Tarragona.

29 beneficiaris
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Pla de Voluntariat

L’AACIC compta amb un equip de voluntariat que
donen suport a les accions i projectes que duem
a terme als hospitals, a les campanyes de sensi-
bilitzacid, als tallers, grups d’'infants, etc. Tenim un
ampli programa de formacid i seguiment del vo-
luntariat gue garanteix la qualitat de les accions.

617 voluntaris i voluntaries

Pla de Recerca

Continuem treballant amb el projecte de recerca
“Impacte del diagnostic de cardiopatia congénita
en les relacions familiars” amb collaboracio del
VHIR i la Universitat Ramon LIull.

Pla de Comunicacié

Seguint les linies del pla de comunicaci¢ esta-
blert, aguest any:

© Hem treballat en la campanya #corqueviu
pel Dia Internacional de les Cardiopaties
Congeénites, en la campanya de colonies i
la campanya de loteria.

© Hem organitzat i/o collaborat en 22 actes
de sensibilitzacié i captacié de fons i 6 de
participacio.

@ Tenim 30.743 usuaris i usuaries a la web, quasi
el doble de l'any passat.

@ En xarxes socials seguim guanyant seguidors i
seguidores.

© | hem aparegut 99 vegades als Mitjans de
Comunicacié.

AACIC CorAvant Seu central Barcelona

El nostre compronis:
Treballar i vetlar
pels nteressos de les
pevsones b
curdio€a+iox cov\%éuiJrox i
les seves jamilies.
Donar-los el S\AFO("'C]\A&
els co\\%\/\i  atendrels
dorimar-los com
meveixen i jer que lon
ceva vealitad es cov\ef)\,\i

; Cowmﬁw Avvel.

Carrer Marti i Alsina, num. 22 local. Barcelona / 93 458 66 53 « info@aacic.org

AACIC CorAvant Girona

Local d Entitas. Passeig d’en Pep Ventura, 1 baixos. Fornells de la Selva. / 685 274 405 « infogirona@aacic.org

AACIC CorAvant Tarragona

Hotel d’Entitats. Carrer Pons d'lcart s/n local 2 Planta, 6 (edifici parquing La Pedrera). Tarragona.

661255 717 « infotarragona@aacic.org
AACIC CorAvant Lleida

Espai d’Entitats de Salut de Lleida (Gestid de Serveis Sanitaris - GSS), Carrer Henry Dunant, 1. Lleida.

661 255 717 « infolleida@aacic.org

@ WWW.aacic.org sacic
www.fundaciocoravant.org

a @coravant aacic.coravant
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Fes-te SOCI* i contribueix a la continuitat dels projectes de participacid i a la permanencia de les delegacions
territorials de PAACIC. L’'assemblea del 2017 va aprovar fixar la quota minima en 30€ semestrals per tal de poder
gaudir de tots els avantatges com a soci:

Quota de 30€ semestrals/ Quota de .............. € semestrals/ Aportacié puntual de ........ € al compte de I'Associacio de
Cardiopaties Congénites ES23 2100 3019 19 2200449064

Fes-te DONANT* | garanteix la sostenibilitat i qualitat dels serveis d’atencié directa que ofereix la Fundacié
CorAvant.

**Donacid periodica semestral de ... € **Donacié puntual de ... € al compte de la Fundacié CorAvant:
ES42 0182 7301 7902 0020 1965

*Totes les aportacions seran gestionades pel mateix equip de coordinacio, gestio de projectes i serveis d’atencio
directa de PAACIC CorAvant.

DADES IDENTIFICATIVES | DE CONTACTE

Nom i cognoms:
Adreca:
Codi postal:
Poblacio:
Telefon:
Correu electronic:
NIF:

DADES BANCARIES (Per poder tramitar la quota semestral)
Titular del compte:
Entitat___ Oficina DC Numero de compte

PREFERENCIES PER REBRE INFORMACIO

Vull rebre informacid que generi TAACIC CorAvant l:l
No vull rebre informacié de 'AACIC CorAvant
(només vull rebre informacid que afecti la donacié que hagi fet o faré en favor seu). l:l

[ban

Totes les dades sén obligatories De conformitat amb l'establert al Reglament (UE) 2016/679 del Parlament Europeu
i del Consell, de 27 d'abril de 2016, relatiu a la proteccio de les persones fisiques pel que fa al tractament de dades
personals i a la lliure circulacid d'aguestes dades, les dades personals recollides mitjancant la complementacid del
formulari, seran tractades sota la responsabilitat de I'Associacid de cardiopaties congénites (AACIC) i quedaran
incorporades als seus sistemes d'informacio per a la gestid, control i cobrament de la quota com a donant, en
compliment de les obligacions legals, aixi com per a tramitar les sollicituds dels donants i gestionar les seves
preferéncies de rebre informacio. Pots exercitar els drets d'accés, supressio, rectificacio, oposicio, portabilitat i
limitacio al tractament de les teves dades personals mitjancant comunicacio per e-mail a l'adreca info@aacic.org. Per
a disposar de més informacié sobre el tractament i la privacitat de les seves dades, accedeixi al segUent enllac: http:/
www.aacic.org/ca/politica-de-privacitat

CorAvant Autoritzo en aquest acte a 'AACIC a cedir les meves dades identificatives i de contacte a CorAvant per
a que CorAvant m'envii informacié (general i/o personalitzada segons el meu perfil) sobre activitats i iniciatives de
CorAvant (aix0 és, relatives al sector social, per a qualsevol mitja de comunicacio, inclosos mitjans electronics). Per
a modificar les preferéncies de rebre informacid en qualsevol moment, dirigeix la teva sollicitud escrita al domicili
social de CorAvant, C/ Marti i Alsina, 22 local 1, 08031, Barcelona o a I'adreca coravant@fundaciocoravant.org.

**Deduccions fiscals a partir del 2017 per les donacions a la Fundacié CorAvant i per les donacions de 'AACIC a
partir del 2019. (AACIC ha estat Declarada d’Utilitat Publica a finals del 2018) Les persones fisiques que realitzin
donacions tindran dret a la deduccid del 75% dels primers 150€ de la donacid i el 30% de la quantitat restant. La
deduccid té un limit del 10% de la base liquidable de I'impost.

Les entitats juridiques tenen una deduccié del 35% de la seva aportacid segons els limits legals vigents. Les
donacions fidelitzades durant un minim de 3 anys, tenen dret a una deduccid en el Impost de Societats del 40%.

Data Signatura ***

*** Per confirmar aquesta sollicitud necessitem la teva signatura, a ma o escanejada.

Envia aquesta butlleta signada a 'AACIC:

Per correu electronic a: info@aacic.org (amb signatura escanejada) o bé per correu ordinari:
Carrer Marti i Alsina, num. 22, local 08031 Barcelona
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COL-LABORACIONS ECONOMIQUES:

Empreses, institucions i administracions, que, a traves de les seves aportacions economiques
garanteixen la continuitat i qualitat dels projectes i serveis que duem a terme.
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COL-LABORACIONS ESTRATEGIQUES: ' AACICiCorAvant compten amb el suport dels
equips de professionals d'aguestes institucions i empreses per portar a terme els projectes |
serveis aixi com la gestio i administracio de l'entitat.

Activijoc, Betevé, Clinica Bofill Girona, COCEMFE, Col-legi Mare de Déu dels Angels, Centre de Normalitzacié
Linglistica de Barcelona Delegacié d’Horta Guinardd, Cool Cards Barcelona, Escola ’Esplai Tortosa, Escoles de
Dansa Monica Escriba, FCVS, Federacié ECOM, Federacié Mestral Cocemfe Tarragona, FESalut, Fundacié Esplai
Girona Mare de Déu del Mont, Fundacié Cinca Piqué, Fundacié Privada Hospital de la Santa Creu i Sant Pau,
Hospital Arnau de Vilanova de Lleida, Hospital Clinic de Barcelona, Hospital de la Santa Creu i Sant Pau, Hospital
Matern Infantil de la Vall d’Hebrén, Hospital Parc Tauli de Sabadell, Hospital Sant Joan de Déu, Hospital Sant
Joan de Reus, Hospital Universitari Dr.Josep Trueta, Hospital Universitari Joan XXIIl, Lexben, Tarragona Futbol
Club, Universitat Rovira i Virgili, Universitat de Barcelona, Universitat Autonoma de Barcelona, Universitat de
Girona, Universitat Ramdn Llull, Universitat Abad Oliba CEU, Uria i Menéndez, Xarxa Sanitaria Santa Tecla de
Tarragona, Xarxa d’Universitats.

VOLUNTARIAT MOTOR: voluntaris i voluntaries que han creat i gestionat accions solidaries de
sensibilitzacio per captar fons per contribuir al financament de la tasca que duu a terme I'en-
titat durant I'any, alhora que han donat a coneixer la realitat de les persones amb cardiopaties
congenites i la de les seves families.

El Josep i la Nati, Josep Confeccions / Centre Esportiu d’Horta / Familia Vilardell Trayter, Turisme Rural Can
Salva / Cristobal, Runners del Tarragona Futbol Club / Mireia Salvador, Els Marxantes / Carles Prats, treballadors
i treballadores de CCMA / Cooperatives artesanals Llucanés, Escola LLucanés / Jordi Melendo, Guia del
Champany 2018-2019 / Carlos Mateo, Personatges StarWars / Marc Camps, Star Forces / Juan Carlos Julian
Ribo, Les Terribles Enfants / Tatiana Martinez, treballadors i treballadores del BBVA / Cristina Sendra, Club de
Tenis la Plana d’en Berga / Raul Prieto, Cooperativa Orona / Pere Palol, Star Truks / Sara Caelles, Exposicid la
Bellesa de la imperfeccidé / Raquel Llorencg, Exposicié Descorda’t.

Coneix aquestes iniciatives solidaries. aacic @coravant aacic.coravant

Si has pensat a fer un acte solidari, t’ajudem a donar-li forma i posar-lo en marxa:
93 4586653/comunicacio@aacic.org
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