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En aquest document pots trobar tota la informacié que esta penjada en la part%fix#l
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de la web, la part vermella. Hi ha informaci6 sobre les cardiopaties congénitedt@

N

sobre qué és I'AACIC, qué fem a I’AACIC i com pots ajudar i participar.

La Primera Noticia

AACIC. Inscrita en el Registre de la Generalitat de Catalunya amb el nim.15.970 en data 9/11/1994. (NIF.G-60605318).

Potser fa molt poc que acabes de rebre la noticia. El teu fill o la teva filla té una
cardiopatia congénita. Es possible que visquis moments d’angoixa i desanim i
potser sentiras que ets I'nic que viu aquesta situacio, pero pensa que tu i el teu fill
no esteu sols. Estima al teu fill i gaudeix d’ell. Pensa que en primer lloc hi ha el nen
i en segon lloc la cardiopatia. Ell necessita de la teva cura, perd sobretot necessita
del teu amor. Aix0 et pot ajudar a viure molts moments de satisfacci6 amb el teu
fill. D’aquesta experiéncia de ben segur que en trauras vivencies personals noves i
positives. Aprendre a tractar amb els sentiments negatius t'ajudara a tirar
endavant, tot i que en un primer moment pot semblar molt dificil. Potser necessitis
ajut, pero després sera una de les eines que t'ajudaran més amb el teu fill. Tria
I'opcié de suport que més s’escaigui a la teva situacio i a la teva manera de ser i

fer.

Una de les primeres coses que pots fer ara i en un futur és recollir informacié sobre
les conseqiiéncies de la cardiopatia congénita i de com pots afavorir el
desenvolupament del teu fill. Es important que tinguis present que el teu fill, com
tots els altres nens, passara per diferents etapes evolutives, hauras d’estar amb ell
per ajudar-lo en el seu desenvolupament i donar-li suport. Sera un nen que es fara

adolescent i que arribara a ser adult.

Necessitaras espais on renovar les teves energies, deixa't ajudar i tenir cura de tu
mateixa o de tu mateix. No és tan important la informacié com l'estat d’anim i els
sentiments cap al teu fill o la teva filla. Si ho desitges pots participar en els “Espais
per a pares”, “Tallers de pares” i “entrevistes amb informaci6 individualitzada”, que

t'oferim a ’'AACIC.

Pl/ Sagrada Familia, n 5, 2A CP: 08013 Barcelona. Telf. 93 458 66 53.
info@aacic.org - www.aacic.org
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CARDIOPATIA CONGENITA: QUE ES? ,

oD

AACIC. Inscrita en el Registre de la Generalitat de Catalunya amb el nim.15.970 en data 9/11/1994. (NIF.G-60605318).
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Definicio:

Una cardiopatia congenita és una malformacio de I'estructura del cor.
Congenita vol dir que el cor es forma malament des del primer moment de
la gestaci6.

En alguns casos, encara es desconeixen les causes d'aquesta malformacio.
La gran majoria de persones amb cardiopatia congénita poden tenir el
certificat de disminucio.

Es considera que esta en el grup de disminucions organiques com a malaltia
greu i permanent.

Davant d’altres malformacions s’ha de descartar la cardiopatia.

Index d’Incidéncia:

A Catalunya neixen cada setmana 10 nens amb cardiopatia congénita.

1 de cada 150 nadons neix amb cardiopatia congénita o, el que és el mateix,
de 6 a 10 nadons de cada 1.000.

A Catalunya hi ha més de 10.000 persones afectades per una cardiopatia
congenita.

Les malalties cardiovasculars s6n una de les anomalies congénites més

frequents en els nadons.

Diagnostic:

En la majoria de casos es diagnostica en els primers dies després del
naixement.

Sovint aquest diagnostic es fa a través de proves mediques d'alta
tecnologia com pot ser l'aplicaci6 de técniques de cateterisme amb

anestesia.

Tractament:

La forma de reparacié d'una malformacio del cor és a través d'intervencio
quirurgica.

La majoria d'infants amb cardiopatia han de ser intervinguts quirdrgicament
durant els cinc primers anys de vida per tal de garantir una qualitat de vida
acceptable.

El tipus d'intervencié quirudrgica pot ser pal-liativa o bé reparadora. Aixo
significa que un elevat nombre d'infants i joves afectats hauran de ser
intervinguts quirargicament diverses vegades al llarg de la seva vida. Les

reparacions pal-liatives es fan per ajudar al nen/a a créixer i tenir les

Pl/ Sagrada Familia, n 5, 2A CP: 08013 Barcelona. Telf. 93 458 66 53.
info@aacic.org - www.aacic.org
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condicions fisiques acceptables per suportar una intervencid reparadora la g
majoria de vegades, a cor obert. A ACICIE
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- Tot i que la intervencié quirdrgica del cor hagi pogut ser reparadora de la
malformaci6, els afectats hauran de tenir un seguiment meédic i sovint
farmacologic al llarg de la seva vida. Cal dir que encara queden algunes
malformacions del cor que no tenen solucié médica i quirdrgica.

- Gracies als avenc¢os meédics i tecnologics en el mon de les cardiopaties en els
ultims quinze anys, actualment hi ha un gran nombre d'adolescents, joves i
adults amb cardiopatia congénita. Historicament les persones amb
cardiopatia congénita no podien viure gaire anys i/o0 tenien molt mala
qualitat de vida.

Consequéncies:

-  Molts nens i joves amb cardiopatia tenen necessitats i problematiques
comunes, que sovint sén conseqgiéncia de néixer i viure amb una malaltia
cronica. Al “Servei d’Atencié als Infants i Joves amb Cardiopatia
Congeénita” de I'AACIC es tracten aquestes necessitats de forma

individualitzada.

TIPOLOGIES

Existeixen al voltant de 180 diagnostics diferents de cardiopatia congénita. Tot i
que els infants afectats de cardiopatia congenita tenen unes caracteristiques
comunes, cada diagnostic pot tenir repercussions psicosocials i educatives
diferents, depenent d’altres factors: evoluci6 de Ila malaltia, seqieles o
complicacions de les intervencions quirdrgiques, temps d’ingrés hospitalari, temps
d’estada a la UCI, moment de les intervencions, posicié familiar davant la malaltia,
repercussions en el desenvolupament, prevencié d’aspectes concrets de la malaltia,

possibilitats d’utilitzacié d’'informacio i recursos al voltant de la problematica.

Cardiopaties congéenites més frequents.
Algunes de les cardiopaties congénites més freqlients son:

- comunicacio interventricular C.1.V.: forat o obertura en la paret que separa
els dos costats del cor. Aquest forat esta a la part inferior del cor. Si I'obertura és
gran el cor ha de treballar més fort. Arribara més sang als pulmons.

- comunicacio interauricular C.l1.A.: forat o obertura que separa els dos

AACIC. Inscrita en el Registre de la Generalitat de Catalunya amb el nim.15.970 en data 9/11/1994. (NIF.G-606Q5318)

costats del cor. Si I'obertura és gran el cor ha de treballar més fort. Arribara més

sang als pulmons.
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- estenosi pulmonar: estretament de la valvula que dona pas a la sangzque

[“ACIC
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va del cor cap al pulmé. La part dreta del cor ha de treballar més per avanca
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sang a través de la valvula estreta.

- estenosi aodrtica: estretament a la valvula que permet el pas de la sang
desde el costat esquerra del cor a tot el cos excepte els pulmons, aixd fa que la
part principal del cor hagi de treballar més, per passar la sang al cos.

- coartaci6 de l'aorta: un estretament de l'aorta. Esta fora del cor. El cor ha
de treballar més fortament.

- ductus persistent: Una comunicacié entre I'artéria aorta i I'artéria pulmonar
que existeix en la vida fetal i que es tanca a les poques hores de néixer. Si la
comunicaci6 interarterial és gran, el cor ha de treballar més i arribara més sang als
pulmons.

- tetrallogia de Fallot: una combinacié de dues coses: una obertura a la
paret que separa els dos costats del cor i un estretament en el costat dret del cor
que dificulta la sortida de la sang cap al pulmé. La sang que ha d’arribar als
pulmons per agafar oxigen se’n va a través d’obertures a la paret. Aleshores la

sang arriba al cos sense obtenir provisié d’oxigen dels pulmons.

- ventricle Unic: Manca d'un ventricle, normalment el ventricle dret. El

ventricle esquerre es constitueix com a ventricle Unic havent de treballar molt més.
- Transposicié de grans arteries (TGA): Defecte en la connexié entre els

entricles i les seves respectives artéeries. El ventricle dret es connecta amb l'aorta

(NIF.G-60605318)

\Y/
enlloc de connectar-se amb I'artéria pulmonar i el ventricle esquerre es connecta
a

mb I'artéria pulmonar enlloc de connectar-se amb l'aorta.

Altres cardiopaties frequents:
- Transposicié de grans vasos
- Atresia pulmonar
- Atresia tricuspidea
- Truncus arterios

- Miocardiopaties

Existeixen molts sindromes que tenen associats la cardiopatia congénita. Per a més
informacié sobre sindromes concrets i altres cardiopaties trucar a I'’AACIC (93 458

66 53) o0 enviar un correu electronic, info@aacic.org.

AACIC. Inscrita en el Registre de la Generalitat de Catalunya amb el nim.15.970 en data 9/11/1994

* Aquesta és una informaci6 clinica general. Només els cardidlegs poden donar

detalls concrets i instruccions sobre la cardiopatia del seu fill o filla.
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Molts dels infants i joves afectats per una cardiopatia congénita poden presentar
alguns trets caracteristics, com a conseqiiencia de patir una malaltia permanent i
cronica. No totes les caracteristiques que presentem a continuacié estan presents
en cada nen, siné que cal coneixer bé cada cas i analitzar les repercussions de la

cardiopatia congénita a cada infant, independentment del diagnostic concret.

Les possibles repercussions dependran de molts factors des de el tipus i nombre
d’hospitalitzacions, les estades a la UCI, del tipus de cardiopatia, del tipus de
reparacido, de [I'entorn familiar, de les abséncies escolars, de I'estimulacio

primerenca, fins al tipus de suport i intervencié educativa que rebi I'infant.

Repercussions generals que poden presentar alguns dels infants afectats

per cardiopatia congenita per arees de desenvolupament.

AREA DE DESENVOLUPAMENT FISIC

- Talla inferior.

- Etapes de baix nivell d’oxigenacio.

- Ritme de vida lent.

- En alguns casos, alt nivell de fatiga.

- Etapes amb capacitat respiratoria disminuida.
- Dificultats visuals.

- Dificultats neurologiques.

- Problemes osteomusculars.

- Simptomes de cianosis: llavis i ungles blaves.

AREA DE DESENVOLUPAMENT MOTRIU I PSICOMOTRIU

- Retard maduratiu.

- Poques habilitats motrius.

- Dificultats d’escriptura i tasques que requereixin motricitat fina.

- Dificultats en I'orientacié tempo-espacial.

AREA DE DESENVOLUPAMENT DEL LLENGUATGE

AACIC. Inscrita en el Registre de la Generalitat de Catalunya amb el nim.15.970 en data 9/11/1994. (NIF.G-60605318).

- Retard en I'adquisici6 del llenguatge.

- Dificultats de lectoescriptura.

Pl/ Sagrada Familia, n 5, 2A CP: 08013 Barcelona. Telf. 93 458 66 53.
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- Dificultats de pronunciacié: omissi6 de fonemes, dificultats per emetrighld[8
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determinats fonemes.

AREA DE DESENVOLUPAMENT PSICOLOGIC

- Dificultats d’aprenentatge.

- Dificultats d’atenci6 i concentracio.

- Manca d’estimulacié primerenca.

- Estades prolongades en ambients d’estrés psicologic i emocional.

- Poca tolerancia a la frustraci6.

- Baixa motivacio per als aprenentatges.

- Angoixes i pors infantils.

- Baixa autoestima.

- Sentiments de vulnerabilitat i d’inseguretat.

- Construccio de I'autoconcepte en funcié de ser un nen debil, malalt i diferent als
altres.

En I'adolescencia i juventud:

- Manca d’acceptaci6 de la propia condicié de persona amb una malaltia cronica.

- Manca d’adquisicié d’habits de vida adaptats a la limitacio.
> - Conductes de risc.

- Manca d’autonomia personal.

(NIF.G-60605318)

Aquestes repercussions es diagnostiquen, s’avaluen i se’'n fa la intervencid i
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de I’AACIC.

Per a més informacié sobre les possibles repercussions i caracteristiques dels

infants amb cardiopatia congénita pots consultar els segiients documents:

DOSSIER PER ALS PROFESSIONALS DE L’ATENCIO ALS INFANTS | JOVES AMB
PROBLEMES DE COR

L’ALUMNE AMB PROBLEMES DE COR. CARDIOPATIES CONGENITES.

GUIA PRACTICA PER AL PROFESSORA.

AACIC. Inscrita en el Registre de la Generalitat de Catalunya amb el nim.15.970 en data 9/11/1994
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e La cardiopatia congénita és una malaltia cronica?

Segons la definici6 que fa Olga Lizasoain de la Universitat de Navarra una
malaltia cronica pot ser qualsevol malaltia congénita o adquirida que altera el
procés normal de creixement i de desenvolupament i requereix d’ajuda
addicional continuada o d’atenci6 i supervisi6 medica periodica. Per tal que una

malaltia es consideri cronica ha de tenir una durada minima de 6 mesos.

S’entén, doncs, que la cardiopatia congénita és una malaltia cronica.

e Queé necessita un nen amb cardiopatia quan esta a I’hospital o a casa

malalt?

- Aprendre. Continuar el seu curriculum escolar.

Ajudara molt al nen malalt continuar amb la seva rutina. Durant el temps
d’abséncia I'escola ha d’elaborar una adaptacié de les activitats per tal que el
nen les pugui seguir amb el suport que tingui.

- Jugar. Activitats ladiques.

Jugar en circumstancies normals és una activitat infantil molt important, pero
aconseguir que un infant malalt jugui és una activitat encara molt més valuosa.
- Parlar. Dialeg i companyia.

La malaltia comporta de manera natural estats de tristesa. No és, de cap
manera, un estat depressiu patologic, és un sentiment de tristesa que a mesura
que l'estat de salut de I'infant millori anira desapareixent. A part de la tristesa
I'infant malalt experimenta d’altres canvis de conducta com pors, ansietat,
manca de concentracio, etc. que també sén connaturals a la malaltia i sén
comuns a tots els infants en estat de malaltia. Saber tractar el que li passa amb
el nen malalt I'ajudara molt a superar la situacié de forma més harmonica. Cal
un “saber estar” amb el nen malalt. Aquest “saber estar” amb el nen malalt
s’aprén, cap adult el porta de manera innata. D’aqui la importancia de que
pares i altres adults que han destar amb l'infant demanin suport i

assessorament.

Pl/ Sagrada Familia, n 5, 2A CP: 08013 Barcelona. Telf. 93 458 66 53.
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que les families poden utilitzar quan es troben en aquesta situacio.

e Es considera la cardiopatia congénita una disminucio?

En la majoria de casos la cardiopatia congénita és una disminucié que NO es veu
perd que Sl que es pateix. Tot sovint, els infants amb cardiopatia es troben que el
seu entorn no coneix aquesta malaltia i no entén el que li passa. Es frequent que
I'entorn del nen amb cardiopatia no relacioni caracteristiques del nen i possibles
dificultats d’aprenentatge amb el procés de malaltia, hospitalitzacié, etc. que hagi
pogut passar. En un gran nombre de casos aquests/es nens/es aconsegueixen que

se’ls reconegui un 33% de disminucié 0 més.

Si voleu fer la sol-licitud per demanar el certificat de disminucié podeu trucar a
’AACIC per tal de poder-vos informar del procés per demanar-lo al CAD. Des del
servei d’atenci6é als infants i joves amb cardiopatia elaborem informes
psicopedagogics i/o informes socials per tal que la valoracié posterior que faci
el CAD s’ajusti a la situaci6 real del nen amb cardiopatia i no hi hagi problemes amb
una possible valoraci6 poc ajustada per manca d’informacié. La cardiopatia
congénita es considera una disminucié organica. Les disminucions organiques son
encara molt desconegudes. Per aixd0 moltes persones amb cardiopatia congénita
tenen problemes alhora que els reconeguin la seva disminucid per manca

d’'informaci6. D’aqui la importancia d'una prévia sessio d’orientacio.

e Els nens amb cardiopatia poden fer lI'area d’educaci6é fisica amb

normalitat?

La practica regular d’exercici fisic contribueix a una millor qualitat de vida i millora
la salut fisica i psicologica de les persones afectades. Per aix0 sera important
vetllar, perqué la prescripcié d’exercici sigui individualitzada i elaborada tenint en
compte les caracteristiques de cada infant. Es convenient realitzar una prova
d’esfor¢ que permeti valorar la capacitat fisica i funcional de l'infant amb

cardiopatia.

En cas que la capacitat de l'infant sigui la normal per la seva edat i el/la
metge/essa recomani fer la mateixa activitat fisica que la resta dels seus

companys, caldra valorar la necessitat d’adaptacié de I'area d’educacié fisica.

Pl/ Sagrada Familia, n 5, 2A CP: 08013 Barcelona. Telf. 93 458 66 53.
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En cas que la capacitat fisica i d’esfor¢c no permeti fer I'area d’educaci6 fisica cor?a [ *ACIC
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resta de I'alumnat de la seva edat, caldra realitzar-ne una modificacié o adaptacio.

3

L'actual Llei d’educacié no permet les exempcions de les arees. En cap cas es
deixara a l'alumne/a sense fer I'area d’educaci6 fisica, siné que es procedira a la
realitzacié d’adequacions i si cal a modificacions de I'area. Hi ha continguts i
activitats del curriculum d’educacié fisica que seran molt beneficioses pel
desenvolupament de I'alumne amb cardiopatia (exercicis de coordinacid, expressio
artistica, psicomotricitat, per citar-ne alguns exemples). L’area d’educacio fisica no

es redueix nomeés en exercicis de resisténcia (correr, saltar, jugar a futbol).

e Queé passa amb I’escola abans, durant i després d’una intervencié?

El/la nen/a necessitara un cert temps de recuperacié després d'una intervencio
quirdrgica. Aixo pot comportar abséncies escolars de diferents durades i s’ha de
procurar adoptar alternatives d’intervencié educativa que no portin necessariament
a desvincular a 'alumne/a del seu grup classe.

Hi ha diferents recursos per tal de poder substituir aquesta pérdua temporal
d’escolaritat: atencid individualitzada a casa i a I'escola, elaboracié de dossiers de
treball dels aspectes treballats en les arees basiques durant el temps d’abséncia,
establir un sistema de refor¢ a domicili, aixi com altres estratégies de mantenir el
lligam emocional del nen amb els seus companys i companyes. A Europa s’han dut

a terme experiéncies molt interessants i enriquidores en aquest sentit.

Molt sovint també els temps d’hospitalitzacié i les diferents intervencions els hi
provoquen canvis bruscos en les emocions i un baix nivell de motivacid pels
aprenentatges escolars i desinterés per cert tipus d’activitats.

Caldra realitzar adequacions curriculars individualitzades incidint principalment en
aspectes com l'adaptacié del ritme d’activitat i en I'assoliment d’objectius educatius.
En el cas de I'area d’educaci6 fisica és possible que I'adaptacié s’hagi de fer més a
fons i en alguns casos fins i tot fer una modificacié curricular. Podeu obtenir més
informacié de tot plegat, des del servei d’atencié personal, amb assessorament

individualitzat depenent de I'edat del nen, I'escola, el temps previst d’abséncia, etc.

e Es pot arribar a curar del tot la cardiopatia congénita?

La cardiopatia congénita és una malaltia cronica. Les diferents intervencions i els

diversos tractaments que es poden portar a terme al llarg de la vida de l'infant

Pl/ Sagrada Familia, n 5, 2A CP: 08013 Barcelona. Telf. 93 458 66 53.
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e Quin és el tipus de suport que hi ha per ajudar als infants i joves

amb cardiopatia?

Des de I’AACIC es proposen diferents serveis d’atencié a l'infant i a les seves
families. Aquests serveis fan referéncia a aspectes psicosocials i educatius, és a dir,
els temes relacionats amb el moén escolar, laboral i social.

L'orientacié i l'acompanyament de les families i de [I'afectat/ada, serveis
d’assessorament als/a les mestres i professionals de I'educaci6 i la informacié i
sensibilitzacié de la problematica dels infants, adolescents i joves amb cardiopaties

congeénites son la base de la nostra entitat.

RECURSOS D’INTERES

AACIC. Inscrita en el Registre de la Generalitat de Catalunya amb el nim.15.970 en data 9/11/1994. (NIF.G-60605318).

- Hospitals per al diagnostic i tractament de les cardiopaties

congeénites a Catalunya:

Hospital matern-infantil de la Vall d'Hebron

Hospital de Sant Joan de Déu

- Per a aspectes psicologics, psicopedagogics, escolars, psicosocials,

laborals, familiars, esportius i de desenvolupament.

Centre de referéncia de les cardiopaties congénites de I’AACIC (Associacio

d’Ajuda als Afectat de Cardiopaties Infantils de Catalunya).

- Per al servei de proves d’esforg, valoracié funcional i adaptaci6 al

medi:

Hospital de la Santa Creu i Sant Pau de Barcelona (a través de I’AACIC).

- Pisos d’Acollida:

Pl/ Sagrada Familia, n 5, 2A CP: 08013 Barcelona. Telf. 93 458 66 53.
info@aacic.org - www.aacic.org



AACIC. Inscrita en el Registre de la Generalitat de Catalunya amb el nim.15.970 en data 9/11/1994. (NIF.G-60605318).

Hi ha moltes families d’altres comarques, d’altres provincies, d’aftres

comunitats autdonomes i fins i tots d’altres paisos, que venen a Barcelona per fer, G0
s )

diagnostic, tractament i seguiment de la cardiopatia congénita del seu fill o filla.

Aquestes families tenen una necessitat basica, que és la del seu acolliment

en un pis, hotel, residéncia,....durant I'estada hospitalaria.

L’AACIC ha detectat manca de recursos per l'acolliment i es pot comptar
amb els recursos existents en els Departaments d’Atencié al Pacient i Treball Social
de cada Hospital i també amb la peticié d’allotjament a través de I'AACIC que té
conveni amb la Fundacié Jubert Figueras per I'acolliment de families de fora i amb

un hotel de Barcelona.

- On puc portar al meu fill amb cardiopatia congénita per ajudar-lo

en el seu desenvolupament?

- Ludoteca

- Centre de psicomotricitat.

- Centre de logopedia.

- Centres d’atenci6 a la infancia i a la familia.
- Centre d’estimulacio primerenca.

- Centre d’optometria.

- Centre d’osteopatia.

Tots aquests recursos publics i privats, poden ajudar en I'estimulacié del
desenvolupament infantil. En el servei d’atenci6 als infants i joves amb cardiopatia
congenita de I’AACIC es fa un estudi de necessitats del desenvolupament de I'infant
i la derivacié al centre o recurs més adient, en funcié de I'estudi des recursos
existents en cada zona de Catalunya. Des de I’AACIC també es pot facilitar I'adreca

i el telefon de centres existents en cada municipi o0 comarca.

Pl/ Sagrada Familia, n 5, 2A CP: 08013 Barcelona. Telf. 93 458 66 53.
info@aacic.org - www.aacic.org
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QUE ES L’AACIC? QUI SOM?
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AACIC. Inscrita en el Registre de la Generalitat de Catalunya amb el nim.15.970 en data 9/11/1994. (NIF.G-60605318).

L'Associacié d'Ajuda als Afectats de Cardiopaties Infantils de Catalunya
(AACIC) es va constituir legalment I'any 1994. Va ser la primera associaci6 de

cardiopaties congénites creada a I'estat espanyol.

Una cinquantena de pares i mares de nens i nenes que estaven ingressats a
la Unitat de Cures Intensives de I’hospital compartien llargues estones d'espera fins

que podien passar a visitar una estona als seus fills i filles.
En aguestes estones d'espera, xerraven de com es trobaven, com se
sentien, com i qué pensaven. Parlant entre ells es van adonar que s'estaven

ajudant a prendre consciencia de la malaltia dels seus fills.

Va ser aixi com va néixer I'AACIC, principalment amb I'intercanvi

d'experiéncies entre familiars d'afectats de cardiopaties congeénites.

Avui, els destinataris dels serveis que duen a terme els nostres

professionals sén:

e Els infants i joves amb cardiopatia congenita.

e Les families d’aquests infants i joves.

e Els professionals de diferents ambits que tenen relaci6 amb afectats de

cardiopatia congénita.
Pel que fa als objectius de I'entitat els podem resumir en els punts seglents:

e Atendre de manera integral els afectats de cardiopaties congenites, les
seves families i els professionals que hi tinguin relacié al llarg de les

diferents etapes evolutives.

e Potenciar i impulsar projectes i serveis d’integracié dels afectats de
cardiopaties congénites en els diferents ambits de la societat, (educatiu,

laboral, ladic...).

Pl/ Sagrada Familia, n 5, 2A CP: 08013 Barcelona. Telf. 93 458 66 53.
info@aacic.org - www.aacic.org
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e Informar, difondre i sensibilitzar la societat sobre les cardiopdaties g
congénites. R AACICIS
s o
e Potenciar i impulsar iniciatives d’investigacié sobre les cardiopaties

congenites.

e Formar i fomentar el voluntariat com a forma de col-laboraci6.

e Vetllar per aconseguir I'aplicacié efectiva dels drets del nen hospitalitzat

(recollits en la Carta Europea dels Drets del Nen Hospitalitzat).

L’AACIC actua en els ambits escolar, hospitalari, familiar, social, laboral i ladic.

ON SOM?

La seu central de I'AACIC (Associacio d’Ajuda als Afectats de Cardiopaties Infantils
de Catalunya) esta a la Pl. Sagrada Familia, n 5, 2A (08013 ) Barcelona. Telf. 93
458 66 53 i info@aacic.org.

Com arribar-hi?

El nimero 5 de la PI/Sagrada Familia esta a la part del

carrer Sicilia de la Placa, entre els carrers Provenca i el carrer Mallorca.
Linies de Metro: L5 (blava). Parada: Sagrada Familia. Sortida: Pl/ Sagrada
Familia.

L2 (lila). Parada: Sagrada Familia. Qualsevol de les dues sortides.

Autobusos: 19, 33, 34, 43, 44, 45, 50

També tenim seu a Tarragona. Per informacié de la delegaci6 de Tarragona cal
trucar al teléfon 93 458 66 53.

AACIC. Inscrita en el Registre de la Generalitat de Catalunya amb el nim.15.970 en data 9/11/1994. (NIF.G-60605318).
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ORGANITZACIO

L'Associacié6 d’Ajuda als Afectats de Cardiopaties Infantils de Catalunya esta

formada per:

L’Assemblea General de Socis.

La junta de I’AACIC, formada per:

e Carme Romero Malpica, Presidenta
¢ Montserrat Garcia Martinez, Secretaria
e José Vas Paniagua, Tresorer:
e | els vocals
o Manel Jené,
M2 Carme Aguilar,
Salvador Mas de Xaxas,
Olga Piqueras,

Pilar Sanz,

o O O o o©

Elisabet Guillem

El Consell Assessor Cientific. Les persones que en formen part son:

- Dr. Josep Girona, cardioleg del Departament de Cardiologia Infantil de

I'Hospital de la Vall d’Hebron.

- Dr. Jaume Casaldaliga, cardioleg del Departament de Cardiologia Infantil de

I'Hospital de la Vall d’Hebron.

- Dr. Carlos Mortera, cardioleg del Departament de Cardiologia Infantil de

I’'Hospital de Sant Joan de Déu.

- Dr. Miquel Rissech, cardioleg del Departament de Cardiologia Infantil de

I’Hospital de Sant Joan de Déu.

- Dr. Ricard Serra Grima, cardioleg i metge de Medicina de I'Esport de I'Hospital

de Sant Pau i de la Santa Creu.

AACIC. Inscrita en el Registre de la Generalitat de Catalunya amb el nim.15.970 en data 9/11/1994. (NIF.G-60605318).
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- Sr. Xavier Chavarria, inspector d’educacié del Departament d’Ensenyar@nt,
professor de la Universitat de Barcelona i de la Universitat Oberta de Catalunya[Y0[0

0,
-
|3 N

- Dra. Teresa Moratalla, psicoterapeuta i docent de I’Escola de Terapia Familiar

de la Universitat Autonoma de Barcelona.
- Sra. Rosa Berlanga , treballadora social i mediadora familiar.

- Sra. Merche Rios, docent del departament de Didactica de I'Expressié Musical

i Corporal de la Divisié de Ciencies de I'Educacié de la Universitat de Barcelona.

- Dr. Antoni Camino, Neuropediatre de I'EIPI de Nou Barris, EIPI de Ciutat Vella,
CDIAP de Mollet del Valles i membre de I’ACAP Associacié Catalana d’Atenci6

Precog.
L'equip professional permanent de I’AACIC que esta integrat per:

e Gerent

e Treballadora social

e Psicopedagoga

e Administrativa/Comptable

e 2 Psicolegs
A més a més tenim professionals externs i professionals col.laboradors.

L’equip de voluntaris i voluntaries.

e Voluntaris de suport i acompanyament a les families i nens als hospitals.

e Voluntaris de suport psicologic i escolar al domicili d’alumnat afectat per una
cardiopatia congénita de tot Catalunya.

e Voluntaris per a les campanyes de difusio6 i sensibilitzacio.

e Voluntaris d’estands.

e Voluntaris puntuals per a tasques de gestio i organitzacié de I'entitat.

AACIC. Inscrita en el Registre de la Generalitat de Catalunya amb el nim.15.970 en data 9/11/1994. (NIF.G-60605318).
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DADES LEGALS DE L’AACIC

Inscrita en el Registre de la Generalitat de Catalunya amb el nim.15.970 en data 9/11/1994. (NIF.G-60605318).

AACIC

N
s"oo
K

Seu social:

Placa de la Sagrada Familia, 5 2 A
08013 Barcelona.

Teléfon:

93 458 66 53

Email:

info@aacic.org
Web:
www.aacic.org

IF: G-60605318

Reqistre i ndm.:

Generalitat de Catalunya, Departament de Justicia, 9/11/1994 amb el n® 15970.

Altres reqgistres:

Generalitat de Catalunya, INCAVOL n©1300.
Departament de Benestar i Familia en el Registre de Serveis de Suport amb el n°®
S05159 i en la Secci6 d’entitat privada d’iniciativa social, amb el n® E03490.

Ajuntament de I'Hospitalet n® 753.

Federacions a les que forma part I'AACIC.:

Federaci6 ECOM
FEDER

Federaci6é Catalana del Voluntariat Social.

Pl/ Sagrada Familia, n 5, 2A CP: 08013 Barcelona. Telf. 93 458 66 53.
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CRIN (Child Rights Information Network). E: z
COCEMFE Catalunya. °, I ¢

Entitats del tercer sector amb les que treballem conjuntament

Save the Children, AME Associaciéo de Mags per I'Esperanca, APPS (Associacid Pro
Persones amb Retard Mental), Fundacié Jubert Figueres, Club del transplantat
hepatic, Creu Roja Seccidé voluntariat Hospital, Nens amb cancer AFANOC,
PREMATURA, Associacié Catalana d'al-lergics alimentaris i al Latex 2004, POVAC
Associaci6é de portadors de valvulas, Associacié de voluntaris de Sant Joan de Deu,
Federacié6 ESPLAC, Fundaci6é Pere Tarrés, Federacié Catalana de I'Esplai, Fundacio

Viladebadal, “La Roda”, Associacio Catalana de Centres d'Atencié Primarenca.

PATROCINADORS

AACIC. Inscrita en el Registre de la Generalitat de Catalunya amb el nim.15.970 en data 9/11/1994. (NIF.G-60605318).

Aquestes soOn les entitats publiques i privades que col-laboren en el

financament dels Serveis i Projectes de I’AACIC

Ajuntament de Barcelona
Ajuntament de Tarragona
Diputacié de Barcelona

Diputaci6é de Tarragona
Generalitat de Catalunya

Fundacié Caixa de Tarragona
Fundaci6 Caixa Sabadell

Fundacio6 La Caixa

Fundacion ONCE

Fundacié M. Carmen y M. José Godo
Fundacié M. Francisca de Roviralta
IKEA

Aquestes son les entitats patrocinadores de I’AACIC.

Laboratoris NOVARTIS
Laboratoris ESTEVE
Cooperativa ARG

Pl/ Sagrada Familia, n 5, 2A CP: 08013 Barcelona. Telf. 93 458 66 53.
info@aacic.org - www.aacic.org
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Luz de Gas

Bodegues Torres

Moét Chandon

Port de Tarragona
Cafeteria-Llibreria LAIE
Editorial Mediterrania
Antonia Kerrigan, Agencia Literaria
Roig & Portell Fotografs
Foli Verd

El Triangle

Universitat de Lleida
Universitat Rovira i Virgili
Universitat de Barcelona

Universitat Autonoma de Barcelona

QUE FEM? ATENCIO DIRECTA. Servei de suport als infants, adolescents i

joves amb cardiopaties congenites

AACIC. Inscrita en el Registre de la Generalitat de Catalunya amb el n0m.15.970 en data 9/11/1994. (NIF,G=60605318)

Des de la seva fundacié I'AACIC ha volgut distingir-se com una entitat de suport i
de referencia. Els serveis i els programes que du a terme I’AACIC gracies a la
col-laboracié de fons publics i privats sén el reflex practic i més immediat dels

objectius fundacionals de I'entitat.

Necessitats:
dels nens i joves amb cardiopaties congénites
- dintegracio als diferents ambits de relacid: integracio escolar i formativa,
integracio laboral, integracio en el lleure i integracié en I'esport.

- d’'atenci6 social, emocional, psicologica i educativa.

Objectiu general:
- Donar suport psicosocial i orientacié als infants, adolescents i joves amb

cardiopatia congeénita.

Pl/ Sagrada Familia, n 5, 2A CP: 08013 Barcelona. Telf. 93 458 66 53.
info@aacic.org - www.aacic.org
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Activitats del servei: 5;3 j:({’ é
e Grups infantils i juvenils virtuals i trobades dels nens i adolescents. oto AACIC 5
) N
¢ Espai de joves amb cardiopatia congeéenita. # )
e Atencié psicosocial als joves (gesti6 de recursos, orientacié i insercio

laboral), entre d’altres.

Atencio hospitalaria, projecte “a cor obert”.

Elaboracié de material especific per als infants i joves amb cardiopatia, per
exemple, material d’entreteniment per a [I’hospital, dossier per al nen
hospitalitzat, contes, etc.

Elaboracié d’informes psicopedagogics diagnostics i  d’intervencié

psicoeducativa.

QUE FEM. ATENCIO DIRECTA. Servei d’atencio6 psicosocial i

d’acompanyament a families amb fills amb cardiopaties congénites

AACIC. Inscrita en el Registre de la Generalitat de Catalunya amb el nim.15.970 en data 9/11/1994. (NIF.G-60605318).

Necessitat:

- Rebre suport psicosocial i informaci6 en els diferents moments de crisi

relacionats amb la patologia: diagnostic, preintervencié quirdrgica, postcirurgia i

I'adaptacio a la vida diaria, (inici de I’escolaritzacié, atencio i cures especifiques,

etapa de I'adolescéncia...).

Objectius generals:

Donar  suport psicosocial a les families amb fills amb cardiopaties
congenites.

Facilitar la relacié dels pares amb els fills/es amb cardiopatia.

Ajudar a conviure amb la situacié conflictiva i de desequilibri, tant a nivell

familiar com individual.

Activitats del servei:

Atencio hospitalaria, projecte “a cor obert”.

Grups presencials i virtuals de families: Espais de pares i Forums.
Entrevistes informatives, d'orientacié i assessorament, de suport i
tractament emocional per part de la treballadora social i la terapeuta.
Dossier per a les families, Estic acompanyat i ben informat.

Elaboracié de material d’'informacio i suport per a les families especific per a

diferents moments i ambits: dossier d’estimulacié primerenca per a pares de

Pl/ Sagrada Familia, n 5, 2A CP: 08013 Barcelona. Telf. 93 458 66 53.
info@aacic.org - www.aacic.org
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e Informacio i gestid de recursos de la xarxa per a l'acolliment de families

desplacades als centres hospitalaris de referéncia.

QUE FEM. ATENCIO DIRECTA. Servei d’assessorament i atencio als

professionals

Necessitat:
- Assessorament dels professionals que tenen relaci6 amb els infants,
adolescents i joves amb cardiopatia congénita: mestres, pediatres,

fisioterapeutes, monitors, orientadors laborals, etc.

Objectius generals:
- Assessorament a professionals de la xarxa de serveis en la seva atenci6
directa a nens i joves amb cardiopatia en funcié de I'analisi de necessitats

d’atencié dels casos individuals.

Activitats del servei:
- Servei d’'Informaci6 i assessorament als centres d’estimulacié primerenca.

- Servei d’Informacié i assessorament als centres educatius.

- Altres activitats:

e Sessions de treball amb centres de referéncia de diferents zones de
Catalunya per a la derivaci6 i treball especific amb infants amb cardiopatia
congeéenita i les seves families: serveis d’atencié a la infancia i familia,
centres d’estimulacié primerenca, CDIAPs, serveis de logopédia, serveis
d’atencié psicologica, de fisioterapia,...).

¢ Organitzacio de jornades formatives.

e Participacié en congressos, conferéncies, ponencies i forums professionals.

e Elaboracié de material especific per a professionals per exemple, Dossier
per a les escoles, dossier per a la insercié laboral amb éxit, entre
altres (a I'apartat de documentacio).

e Potenciaci6é i participaci6 en estudis de recerca sobre les persones amb

AACIC. Inscrita en el Registre de la Generalitat de Catalunya amb el nim.15.970 en data 9/11/1994. (NIF.G-60605318).

cardiopatia congénita. Veure apartat RECERCA.

Pl/ Sagrada Familia, n 5, 2A CP: 08013 Barcelona. Telf. 93 458 66 53.
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QUE FEM. ATENCIO DIRECTA. ATENCIO PROFESSIONALS. Servei %

d’Informacio i assessorament als centres educatius.

Des de l'any 2204 I'AACIC té un conveni amb el Departament d’Educacié de la
Generalitat de Catalunya per tal que els professionals d’aquesta entitat puguin
informar, orientar i assessorar als centres educatius de tot el territori catala que
tinguin escolaritzats alumnes afectats per una cardiopatia congénita. En aquest

conveni s’especifiquen diferents accions a executar per part del servei.

Tots els mestres, professors i personal educatiu, en general, que atengui alumnat

amb cardiopatia congeénita pot fer Us d’aquest servei trucant al telefon 93 458 66

53 o bé per correu electronic info@aacic.org.

La informacio, i orientacidé és el més important per poder abordar la intervenci6
educativa amb éxit. Tenir una bona font d’informacid i utilitzar el recursos existents
ajuda molt a perdre pors i a evitar malentesos, confusions o valoracions poc

objectives.

Les caracteristiqgues dels infants amb malalties croniques o de llarga durada soén
encara forca desconegudes. Els professionals dels centres educatius no poden
coneixer les especificitats dels milers de malalties o disminucions que existeixen.

Per aixo cal donar-los el maxim de suport en la seva important feina diaria.

QUE FEM. ATENCIO DIRECTA. ATENCIO PROFESSIONALS. Servei
d’Informacio i assessorament als centres d’estimulacié primerenca i als

professionals d’atencioé a la primera infancia.

AACIC. Inscrita en el Registre de la Generalitat de Catalunya amp-elnim 15970 en data 9/11/1994. (NIF.G-60605318).

Necessitats:
- Detecci6 de poca preséncia del col-lectiu de nens i nenes amb problemes de cor
atesos pels centres d’estimulacié primerenca de Catalunya tot i la necessitat de ser

atesos tant per motius de rehabilitacié com per motius de prevencio.

- Deteccié d’'un cert desconeixement dels efectes col-laterals i conseqiéncies de

néixer i viure amb una cardiopatia congenita per part dels professionals de I'atencié

; a la petita infancia.

Pl/ Sagrada Familia, n 5, 2A CP: 08013 Barcelona. Telf. 93 458 66 53.
info@aacic.org - www.aacic.org
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- Augmentar el grau d’informacié sobre les conseqiiéncies de les cardiopaetoi
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congenites en les primeres etapes de desenvolupament.

- Augmentar els parametres de valoracidé i tractament dels professionals dels

CDIAPs davant les arees de dificultat dels infants amb cardiopatia congenita.

- Facilitar la creacié d'un protocol practic d’atencié als infants amb cardiopatia

congeénita.

Activitats:

- Organitzacié de jornades de formacié amb entitats de professionals d’atenci6 a la
primera infancia.

- Derivacio de casos.

- Informaci6 i orientacié per al treball de rehabilitacié o de prevencio de dificultats

de la poblacié infantil amb cardiopatia congénita de O a 6 anys.

QUE FEM. PROJECTES.

AACIC. Inscrita en el Registre de la Generalitat de Catalunya amb el nim.15.970 en data 9/11/1994. (NIF.G-60605318)

Durant el treball amb les families, afectats, professionals relacionats amb la
poblacié infantii amb cardiopaties congénites, etc... I’AACIC va detectant
necessitats noves o necessitats no resoltes. Per donar resposta a aquestes
necessitats es dissenyen nous projectes que més endavant es poden acabar
consolidant com a serveis fixes. Durant I'any 2006 un dels projectes que s’elaboren
és el de fer colonies ja que és una de les demandes que I’AACIC esta rebent des de
fa temps per part d’algunes families amb fills amb cardiopatia. Estem oberts, doncs,
a totes les aportacions i demandes que families, afectats, voluntaris i professionals

vulguin fer.

Pl/ Sagrada Familia, n 5, 2A CP: 08013 Barcelona. Telf. 93 458 66 53.
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Projecte de voluntariat de I’'AACIC

Necessitat:

Accio voluntaria per tal de cobrir necessitats concretes de les persones amb

cardiopatia i les seves families.

Objectius generals:

Formacié especialitzada, inicial i continuada al voluntariat de I'AACIC, aixi

com organitzacio i supervisio de la tasca del voluntariat.

Activitats del servei:

Gesti6 i organitzacio de les tasques de voluntariat de I'entitat per al suport
dels voluntaris als projectes, serveis i activitats.

Crida de nous voluntaris per a I'ampliacié de les accions de voluntariat de
I'entitat.

Formaci6 basica de nous voluntaris.

Sessions de formacio continuada i supervisio dels voluntaris.

Tipus de voluntariat:

Voluntaris d’hospital: voluntaris de suport i acompanyament a les families i
nens als hospitals.

Mestres voluntaris: Voluntaris de suport psicologic i escolar al domicili
d’alumnat afectat per una cardiopatia congénita de tot Catalunya.

Voluntaris d’estants: Voluntaris per a les campanyes de difusié i
sensibilitzacio.

Voluntaris puntuals: Voluntaris puntuals per a tasques de gesti6 i

organitzaci6 de I'entitat.

QUE FEM. PROJECTES. ACTIVITAT FISICA | ADAPTACIO AL MEDI

AACIC. Inscrita en el Registre de la Generalitat de Catalunya amb el nim.15.970 en data 9/11/1994. (NIF.G-60605318).

Projecte cardiopatia congénita, activitat fisica i adaptaci6 al medi

Necessitats:

Disminuir les situacions de risc que viu la persona amb cardiopatia congénita

provocades pel desconeixement del seu potencial fisic i funcional.
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- Donar resposta a I'actual desconeixement del que poden fer o no poden fer g
les persones amb cardiopatia congénita. A ACICIE

s o

- Necessitat de realitzar un procés de rehabilitacié postcirurgia dels infants
amb cardiopatia congeénita per la seva posterior adaptacid a la vida

quotidiana.

Objectius generals:

- Potenciar I'exercici fisic dels infants i joves amb cardiopatia d’'una manera
objectiva i sense riscos per a la salut.

- Coneixer de manera objectiva i acurada les activitats fisiques quotidianes
que un infant o jove amb cardiopatia congénita pot realitzar.

- Adaptar l'activitat fisica quotidiana de l'infant o jove amb cardiopatia a les
seves caracteristiques i a la seva condici6 fisica del moment.

- Establir un procés de rehabilitacié postcirurgia dels afectats per cardiopatia

congeénita.

Activitats del projecte:

e Estudi individual del potencial fisicofuncional i adaptacié al medi.

e Elaboracié d’'informes socials i psicopedagogics.

e Treball amb el propi afectat i la seva familia sobre els potencials fisics i
funcionals.

e Treball conjunt amb els professionals de la xarxa de serveis durant el
procés d’adaptacié al medi (educatiu, laboral, lleure, esport,...).

e Adaptaci6é i modificacid, si cal, del curriculum de 'alumnat amb cardiopatia
congenita de les diferents arees d’aprenentatge en funcié de les seves

caracteristiques i capacitats i en funcié de I'’evolucié de la seva malaltia.

QUE FEM. PROJECTES. PROJECTE A COR OBERT.

Els infants i joves i les seves families passen per moments logics d’incertesa
quan se’ls planteja la necessitat d’una intervencié quirlrgica per a la reparacio de la
malformacié o de les malformacions estructurals del cor. Es un moment dificil, un
moment en queé tots els membres de la familia afronten una situacié que els és

nova i que desencadena tot de sentiments: desorientacié, pors, tristesa,

AACIC. Inscrita en el Registre de la Generalitat-de Catalunya amb el nim.15.970 en data 9/11/1994. (NIF.G-60605318).

vulnerabilitat... Tota la familia interromp les activitats quotidianes i els infants es

pregunten: Que esta passant? Per qué he de viure tot aixo?

Pl/ Sagrada Familia, n 5, 2A CP: 08013 Barcelona. Telf. 93 458 66 53.
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Un dels projectes més antics de I’AACIC i un dels principals serveis %}u
oferim és I'atencid, tant psicologica com social, als infants afectats per ur;a )
cardiopatia congeénita i a les seves families, especialment en els moments més
critics a I'hospital com és el cas de les persones que es posen en contacte amb
nosaltres en una primera intervencié quirdrgica. D’aquest servei en diem A cor

obert.

El suport és molt divers i es déna especialment en aquelles situacions que

definim de crisi:

En el moment d’'un diagnostic
El temps immediat abans de la intervencié quirdrgica

El periode postoperatori i quan l'infant torna a casa.

A cor obert és un programa de suport per aquestes circumstancies. Els
especialistes en temes d’atencié hospitalaria i de salut han comprovat I'eficacia dels
recursos aplicats en estats d’estrées que provoquen les situacions hospitalaries i

quirdrgiques.
S’han comprovat els seguents BENEFICIS:

- Quan els pacients tenen una actitud positiva i de confian¢a, sense
pors i angoixes, viuen un procés postoperatori favorable. Es molt important
crear un context hospitalari que faciliti millorar el procés prequirdrgic a

través de la col-laboraci6 de tots els agents que hi intervenen.

- Quan els pares aconsegueixen vencer la relacié de por a la pérdua,
de por a la mort de l'infant amb cardiopatia,... son el suport més important

per al fill o per a la filla amb cardiopatia congénita.

- Els pares i els familiars directes son els referents més propers a
I'infant que ha de viure una situacié nova, desconeguda i traumatica. Ell
confiara amb ells i creura en el que els pares li comuniquin a través de

diverses formes, expressant afecte, confianca i seguretat.

- Quan els infants estan a la UCI i/o sala de cures intensives

necessiten molt contacte fisic amb els éssers estimats. Els pares tenen una

Pl/ Sagrada Familia, n 5, 2A CP: 08013 Barcelona. Telf. 93 458 66 53.
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apropament, molt afecte i d'altres sentiments positius que ajudarar‘?;of
pacient en estat d’estrés quirdrgic a tenir una actitud positiva davant rlia )
situacié de debilitat que viu. Perqué els pares puguin fer aquesta funcié
necessiten molt de suport i orientacid, ja que estan patint. En definitiva,
necessiten ajuda per poder ells ajudar al seu fill o filla. Si ells viuen aquest
procés de manera positiva faran que l'infant també ho visqui aixi i que es

pugui recuperar molt millor.

QUE FEM.PROJECTES.

Edici6 de llibres de suport i sensibilitzacio per infants i joves

AACIC. Inscrita en el Registre de la Generalitat de Catalunya amb el nim.15.970 en data 9/11/1994. (NIF.G-60605318).

Necessitats:

- Necessitat de les families de tenir eines per tal de parlar amb els seus fills sobre

la seva malaltia.

Preguntes que es fan sovint les families: “ Com expliquem a la nostra filla o al
nostre fill que hem d’anar a I’hospital per que li reparin el cor si, a més, el cor és un
organ que no es veu? Com Ili expliguem que haura d’estar uns dies, algunes
setmanes, potser mesos sense veure les seves amigues i els seus amics de
I'escola? Com expliquem als germans de la Maria que ara hem d’estar més

pendents d’ella durant uns mesos?”.

- Necessitat de donar a conéixer l'existéncia de nens i joves amb cardiopatia

congeénita per facilitar la seva integraci6.

Objectius:

- Facilitar a les families amb fills amb cardiopatia la conversa sobre diferents temes

sobre la malaltia.

- Facilitar als nens i joves amb cardiopatia la comprensié de la seva condicié com a

persona amb cardiopatia

Pl/ Sagrada Familia, n 5, 2A CP: 08013 Barcelona. Telf. 93 458 66 53.
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- Elaboracio i edicio d’un llibre recull de contes en que els protagonistes de totes®

histories sén nois i noies amb cardiopatia congénita.

- Elaboraci6 i edici6 d’'un conte amb fotografies sobre el fet de I’hospitalitzacio i

I'operaci6 de cor (el lloc, els sentiments que s’hi viuran...).

- Elaboraci6 i edici6 de dos llibres d’entreteniments en que pares i fills poden

compartir una estona de jocs a casa o a I’hospital.

QUE FEM.PROJECTES.

Servei d’informacid i sensibilitzacié de les cardiopaties congénites

Necessitats:

Informar els diferents estaments de la societat de I’existéncia de nens i

joves amb problemes de cor per tal de disminuir lalt nivell de
desconeixement que s’ha detectat en relacié a les cardiopaties congenites.

- Difondre I'existéncia de nens amb problemes de cor per tal de reduir el gran
impacte que rep una familia en saber que el seu nad6 té aquesta
malformacio.

- Fer present aquest col-lectiu de persones amb malalties de llarga durada
(disminucions organiques) en [l'actual sistema social, legislatiu, etc.
(administracions, mitjans de comunicacio, serveis de la xarxa publica i

privada, ciutadania, entre d’altres).

Objectius generals:
- Facilitar informacioé basica sobre les cardiopaties congeénites a la societat.

- Crear un sistema integrat d’'informaci®é.

Activitats del servei:
e Edicid i publicaci6, impresa i digital d’El Butlleti de 'AACIC. Infants i joves
amb problemes de cor.
e Participaci6 en fires, festes i espais publics a través de I'estand informatiu de
I’AACIC.

e Tallers per a infants, “fes volar el teu cor”, “fes-me bategar”, “taller de

AACIC. Inscrita en el Registre de la Generalitat de Catalunya amb el nim.15.970 en data 9/11/1994. (NIF.G-60605318).

xapes”, “taller de collarets” i “taller de dibuix: fes un dibuix per un nen que

esta a I’hospital”.
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e Edicio i difusi6 de fulletons i cartells sobre les cardiopaties congéniées i
sobre I'AACIC. PR AACIC

e WEB de I’'AACIC amb informaci6 diversa i forums.

e Celebraci6 de la festa en suport als nens amb problemes de cor al Tibidabo.

QUE FEM. PROJECTES. ESPAI DE JOVES.

QUE ES L’ESPAI DE JOVES?

L’Espai per a joves va comengar formalment a I'inici del curs 2004/2005. L’objectiu
és el d'oferir un lloc i un espai als joves amb cardiopatia on poder trobar-se,

conversar i tot alldo que sorgeixi.

Es tracta d’'un espai obert, en el que els joves poden incorporar-se en qualsevol
moment i en el que els temes a tractar sOn proposats pels mateixos participants. El
grup es reuneix un cop al mes.

El curs passat es va fer, a peticié dels joves, un taller de relaxacié i consciencia
corporal que va tenir forgca exit. Durant el segon trimestre del 2005 es van oferir
tallers al voltant de temes diversos que tracten problemes que preocupaven als
participants d’aquell moment: taller d’autoestima, taller d’orientacié professional,
taller de com parlar en public,...

El grup de joves també participa puntualment en els espais de pares. A partir de la
seva experiéncia viscuda ajuden a les families a entendre millor les vivéncies dels

seus fills amb cardiopatia. Molts dels joves també participen com a voluntaris.

Si esteu interessats en participar, no dubteu en posar-vos en contacte amb

nosaltres, podeu venir quan vulgueu.

QUE FEM. PROJECTES. Espais de Pares i Mares

ELS ESPAIS DE PARES I MARES

L'Espai de Pares i mares es presenten com espais de comunicacié pensats per

compartir experiéncies, aprendre, contrastar informacions i resoldre dubtes sobre

AACIC. Inscrita en el Registre de la Generalitat de Catalunya amb el nim.15.970 en data 9/11/1994. (NIF.G-60605318).

I'educaci6 dels infants amb cardiopatia. Aquest espai s’organitza un cop al mes

i és un espai obert a tots els pares i mares interessats.
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Actualment existeixen: I'Espai de Pares i Mares de Barcelona (Barcelona ciutat/di(@[6

3

Provincia) i I'Espai de Pares i Mares de Tarragona (Tarragona Ciutat i

Provincia).

Esta en projecte I'Espai de Pares i Mares de Girona i el de Lleida i tots aquells que

puguin sorgir dels diferents territoris a Catalunya.

Queé és un ESPAI PER A PARES | MARES?

- L’Espai per a pares i mares vol constituir-se com un grup de pares i mares
afectats per un situacié semblant (en aquest cas per tenir un fill/a afectat per una
cardiopatia congéenita) que decideixen reunir-se per tractar de millorar la vivencia

de la seva situacio i augmentar la seva qualitat de vida.

- Es un espai on es comparteixen experiéncies, es contrasten informacions,
s’organitzen activitats i s’apren del contacte amb altres que es troben en situacions

semblants.

Queé he de fer per anar a I’'Espai de Pares i Mares?

60605318)

- Només has de trucar a I’'AACIC (telf. 93 458 66 53) o bé enviar un correu electronic

a info@aacic.org i demanar-ne la informacié.

QUE FEM?. AREA DE RECERCA

Un dels objectius dels Estatuts de I’'AACIC és el segiient:

Potenciar i impulsar iniciatives d’investigacio sobre les cardiopaties congéenites.

Actualment hi ha tres recerques iniciades:
- Recerca Educativa.
- Recerca d’Insercio laboral.

- Recerca d’Antropologia Social i Cultural.

AACIC. Inscrita en el Registre de la Generalitat de Catalunya amb el num-15.92Q en data 9/11/1994. (NIF.G
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QUE FEM?. RECERCA. RECERCA EDUCATIVA

L’AACIC esta treballant en el camp dels afectats per cardiopaties congeénites des de
I'any 1994. Durant aquest temps s’han recollit dades sobre I'escolaritzacié i
educacié d'alumnat amb cardiopatia congénita i s’ha vist que molts dels alumnes
afectats per una cardiopatia congenita tenen dificultats d’aprenentatge i molts
d’ells, fracas escolar. Durant aquest temps s’han recollit moltes coincidéncies en el
tipus de dificultats i problemes escolars entre els nens amb cardiopatia i fins i tot
entre els nens que pateixen una malaltia cronica o de llarga durada, com per

exemple, amb els nens amb cancer.

Quines son les necessitats educatives dels infants amb cardiopaties?

Les necessitats educatives dels infants amb cardiopaties congénites s6n ara
I'objecte d’'un estudi cientific interuniversitari realitzat a Catalunya per
demanda i iniciativa de I’AACIC. Les universitats que participen en I'estudi soén

les seglents:

La Universitat de Barcelona (UB), la Universitat Rovira Virgili de Tarragona
(URV), la Universitat de Lleida (UdL) i la Universitat Autonoma de
Barcelona (UAB).

Les universitats que participen en la recerca formen part de la Xarxa Catalana

d” Investigadors sobre els Drets dels Infants i Qualitat de Vida.

El resultat d’aquest estudi, que inclou infants des dels tres fins als dotze anys,
tindra interés més enlla del marc geografic on es planteja ja que, de moment, no
existeixen altres dades obtingudes amb la metodologia i el rigor cientific en que

s’esta dissenyant aquesta investigacio.

Des de I'AACIC es valora molt positivament assolir aquest projecte pel valor
excepcional de les informacions que s’hi recullin i pel fet que els resultats donaran
pas a una seérie de pautes d’atencid psicopedagogica a partir de la realitat i el rigor

cientific.

AACIC. Inscrita en el Registre de la Generalitat de Catalunya amb el nim.15.970 en data 9/11/1994. (NIF.G-60605318).
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QUE FEM. RECERCA. RECERCA D’INSERCIO LABORAL
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“Quan els nens que han nascut amb una cardiopatia, es fan grans, poden fer
qualsevol feina?. La resposta més immediata a aquesta pregunta és:...doncs,
depén,... i de qué depén?: de la feina que es vulgui fer i de les caracteristiques del

jove amb cardiopatia i del seu estat de salut”.

Aix0 significa, que per tal de fer una adequada orientacié laboral i una exitosa
posterior insercié laboral dels joves amb cardiopatia congénita cal fer un estudi cas

per cas.

Durant I'any 2004 I'AACIC va impulsar i va participar en una recerca sobre la

inserci6 laboral de persones amb malalties croniques o de llarga durada.

La recerca va sorgir de la necessitat que I'AACIC ja fa anys que ha detectat:
Necessitat d’adaptacié laboral d’alguns dels joves i adults afectats per una

cardiopatia congenita.

Del resultat d’aquesta recerca es van definir uns indicadors a tenir en compte per
tal de facilitar una adequada inserci6 laboral de les persones amb cardiopatia

ongenita.

>

quests indicadors son de diferents ambits:
actors personals, factors de posicionament davant del treball, factors

ompetencials (competéncies Instrumentals basiques, competéncies transversals,

O O T

ompetéencia diagnostica) i aspectes positius de possible concurrencia.

Actualment, aquesta recerca esta en procés d’ampliacio.

A la comunitat hi pots trobar el dossier d’insercié laboral per a persones amb
cardiopatia congenita on estan especificats els indicadors concrets per a les

persones amb cardiopatia.
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L'AACIC esta col-laborant amb el departament d'antropologia social i cultural de la
universitat autonoma de Barcelona (UAB) en la realitzaci6 de l'estudi sobre
I'avaluacié dels canvis socioculturals que es produeixen en les persones que tenen
cura d'infants amb malalties croniques o de llarga durada. Entenem que aquest
estudi pot contribuir a la millora de les condicions de vida d'aquestes persones.
També ens pot ajudar a tenir una fotografia de les diferents realitats socioculturals
de les families amb fills i filles amb problemes de cor. L'estudi es va iniciar el
setembre del 2005.

QUE FEM. AREA DE RELACIONS INSTITUCIONALS

AACIC. Inscrita en el Registre de la Generalitat de Catalunya amb el nim.15.970 en data 9/11/1994. (NIF.G-60605318).

Objectius:

Des d'aquesta area treballem per tal de garantir els drets de la poblacié infantil
amb malalties de llarga durada i els de les seves families. Impulsem la modificacio
de lleis, ajudem a crear nous recursos, recollim propostes i queixes particulars,
informem als responsables de les diferents administracions publiques i institucions
privades per potenciar politiques adequades, participem i impulsem el treball en
xarxa, sempre amb I'objectiu de cercar alternatives a les necessitats detectades,
millorar les condicions de vida i la integraci6é dels infants amb cardiopatia congénita

i de les seves families.

Activitats:

Alguns exemples del treball d’aquesta area so6n impulsar modificacions de la
legislacié vigent no adaptada a les necessitats de la poblaci6 amb problemes de cor
i de les seves families al Parlament de Catalunya i Congrés de Diputats, presentar
queixes al Sindic de Greuges i fer-ne el seguiment, cercar convenis de col-laboracio

amb les institucions amb objectius comuns, etc.

En I'apartat noticies pots trobar informacions actualitzades sobre aquesta area i en
I’historic de noticies, ordenades cronoldogicament, hi ha informacié sobre les

accions més rellevants que I’AACIC ha anat fent.

Pl/ Sagrada Familia, n 5, 2A CP: 08013 Barcelona. Telf. 93 458 66 53.
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QUE FEM?. AREA DE FORMACIO
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Necessitat:
Necessitat de formacié dels professionals de diferents ambits no clinics sobre les
caracteristiques, necessitats i intervencié dels infants i joves amb cardiopatia

congenita.

Objectiu:
Formar als professionals de diferents ambits (mestres, educadors, psicolegs,
psicopedagogs, fisioterapeutes, professionals de centres d’estimulacié primerenca,

logopedes, monitors, professors, educadors socials, assistents socials, etc.)

Activitats:
- Impartim tallers, “cardiopatia congeénita, la diferéncia que no es veu”, i participem

en cursos, seminaris, taules rodones i congressos.

- Participem en diferents jornades celebrades anualment per diferents universitats
catalanes: La Facultat de Ciéncies de I'Educaci6 i Psicologia de la Universitat Rovira
i Virgili de Tarragona organitza anualment les Jornades d’Educacié en les que
' PAACIC hi participa. La Facultat de Pedagogia de la Universitat de Barcelona ha
iniciat durant el curs 2005/2006 un postgrau sobre “Infancia i Malaltia”. L’AACIC

ha dut a terme un taller sobre les cardiopaties congenites.

- Participem en els congressos i taules rodones proposades pel Departament

d’Educacié de la Generalitat de Catalunya.

- Estem presents en els forums d’educacio i forums meédics donant informacié de les

nostres activitats i oferim sessions de formacio pels professionals.

- Donem formacié en sessions organitzades a les escoles pels professors en casos
en que I'escola aixi ho demana i també s’organitzen xerrades pels professionals dels

EAPs (Equips d’Assessorament Psicopedagogic) o serveis medics.

AACIC. Inscrita en el Registre de la Generalitat de Catalunya amb el nim.15.970 en data 9/11/1994. (NIF.G- 60605318)
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QUE FEM? AREA ADMINISTRATIVA :

oD

AACIC. Inscrita en el Registre de la Generalitat de Catalunya amb el nim.15.970 en data 9/11/1994. (NIF.G-60605318).
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Les persones que treballen a I'area administrativa de I’AACIC s6n tant professionals

com voluntaris i membres de la Junta Directiva de I'entitat.

Activitats:

Les activitats principals de l'area se centren en administrar 'AACIC com entitat
sense afany de lucre i formant part de la xarxa de serveis del Tercer Sector,
administrar i gestionar els projectes i serveis que es presten i cercar els recursos

necessaris per tal de que la resta d’arees, serveis i projectes puguin funcionar.

Recursos:
L’AACIC compta amb recursos de les administracions publiques, entitats privades,
fundacions, empreses privades, patrocinadors, particulars i ingressos propis a

través de les quotes dels socis.

Entenem que les entitats sense anim de lucre col-laborem en donar contingut a

empreses que volen desenvolupar la seva responsabilitat social.

v

el pressupost anual de I'AACIC un 15 % del total es destina a l'area
administrativa. El 85% restant del pressupost es destina directament a I'execucié
de serveis, projectes i activitats directament destinats a la poblacié infantil afectada

per una cardiopatia congénita.

B Administracié

OServeis i
Projectes

Pl/ Sagrada Familia, n 5, 2A CP: 08013 Barcelona. Telf. 93 458 66 53.
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IMPLICA’T COM A AFECTAT

%,
En l'apartat “Forums i documentacié” hem creat diversos espais per als afectats i
els seus corresponents Forums. A més, a través d’un classificador pots seleccionar i
llegir informacio especifica i classificada per temes del teu interes.

En cada espai hi podeu trobar informacié especifica i hi podeu compartir les vostres
experiencies, dir-hi la vostra i assabentar-vos del que expliquin els altres. Des de
I’AACIC es controlen els cardioforums per evitar comentaris no adients per cada

edat, sempre, pero, respectant la llibertat d’expressié. Us convidem a participar-hil!.

Cardioforum Infantil (De 6 a 14 anys). Sol-licita la teva alta d’usuari.
En aquest cas, la subscripcié s’ha de fer a nom de I'infant i I’ha de fer un

adult.

- Aqui trobaras opinions de nens i nenes que volen dir la seva. També pots veure
documents pensats exclusivament pels nens i les nenes, contes, les colonies,...Si
ets germa o germana d'un nen que té cardiopatia també pots donar-te d’alta per

participar-hi i consultar els documents dirigits als germans i les germanes.

Cardioforum Juvenil (De 14 a 18 anys). Sol-licita la teva alta d’usuari.

- Coneix a joves com tu que també van néixer amb una cardiopatia congeénita.

Cardioforum adults amb cardiopatia congéenita ( a partir de 18 anys).
Sol-licita la teva alta d’usuari.
- Ara pels joves i adults que no poden assistir a I'’espai de joves presencial poden

també parlar amb gent amb preocupacions i experiéncies semblants.

Cardioforum Families. Sol-licita la teva alta d’usuari.

- Demana informacié, pregunta el que t'amoini, coneix a families de diferents llocs,
consulta informaci6 especifica.

Un cop rebem la teva sol-licitud et trucarem per tal de poder donar-te el nom
d’usuari i la contrasenya que et permetran accedir a la documentacio i als forums.
El nom d'usuari i la contrasenya els donem en conversa telefonica per poder
coneixer a tots els usuaris de la web de ’'AACIC i aixi poder protegir la intimitat dels

participants als forums.

AACIC. Inscrita en el Registre de la Generalitat de Catalunya amb el nim.15.970 en data 9/11/1994. (NIF.G-60605318).
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IMPLICA’T. FES-TE VOLUNTARI.

O D'AUDA ALs AFg,
Cry
s

AACIC. Inscrita en el Registre de la Generalitat de Catalunya amb el nim.15.970 en data 9/11/1994. (NIF.G-60605318).

%,
I
Ens pots ajudar?, Has pensat mai en fer-te voluntari?. Vols ser voluntari per

treballar pels nens i joves amb problemes de cor?.

A la Comunitat AACIC com a voluntaris tindreu accés a documents especifics
per voluntaris i al Forum d’aquest web. També podreu trobar informacio i participar
en les activitats que organitzi ’'AACIC, directament o amb el suport d’altres entitats,

per aquest col-lectiu: cursos, conferéncies i formacié pel voluntariat en general.

L’AACIC fa un contracte de voluntariat on es determina la freqténcia i la
durada de la tasca voluntaria. A més a més per als voluntaris que ho necessiten

s’entrega un certificat de col-laboracié amb I'entitat.

Ompliu el formulari. Ens posarem en contacte amb vosaltres i tot seguit
rebreu a casa un correu amb la vostra clau d’accés. Ja veureu que algunes dades

del formulari sén imprescindibles. Gracies!

Es pot col-laborar com a voluntari o voluntaria de I'AACIC de

diverses formes. Tria la que creguis oportuna:

1

Voluntaris d’Hospital

Els voluntaris d’hospital acompanyen, entretenen i donen suport als infants
amb cardiopaties congénites i a les families en les diverses etapes que es viuen
durant I’'hospitalitzacié dels infants. Aquests voluntaris son I'enlla¢ entre les families
i els serveis de l'entitat en uns moments en que les families es fan moltes
preguntes. Les seves tasques principals son I'acompanyament, I'entreteniment i la

informacio.

-

Mestres Voluntaris

Els mestres voluntaris donen suport escolar al domicili particular dels nens amb
cardlopatla oferint, per exemple, classes de repas en el temps posterior a les
intervencions quirdrgiques en que els infants i joves han d’estar-se a casa o en el

temps abans d’'una intervencié o en moments de malaltia. A més a més el mestre

Pl/ Sagrada Familia, n 5, 2A CP: 08013 Barcelona. Telf. 93 458 66 53.
info@aacic.org - www.aacic.org
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voluntari és un suport psicologic molt important pel nen que ha d’estar-se a casa.
2 . . . <
Es com un aire fresc que entra a explicar coses, a jugar, a fer deures, a treballarz LR0[@

Iy
Iy N

-

Voluntaris Informadors

Al llarg de l'any I'AACIC és present a través d’'un Estand d’Informaci6 i
Sensibilitzacié en trobades, jornades, fires, festes (la Festa del Club Super 3, la
Festa Major de la Merce, Fires d’Entitats,...) a qualsevol punt de Catalunya. Els
voluntaris informadors s’ocupen de I'estand on s’hi pot trobar informacié especifica,

jocs, tallers i activitats de sensibilitzacié sobre les cardiopaties congénites.

-

Voluntaris per la Festa en Suport als nens amb problemes de cor al

TIBIDABO

Cada any a la tardor I’AACIC organitza una Gran Festa en Suport als nens
amb problemes de cor amb actuacions, tallers i moltes altres activitats. L’objectiu
principal d’'aquesta festa és la de la difusié6 de I'existéncia de les cardiopaties
congeénites. Aquesta festa és possible gracies a la col-laboracié de voluntaris. Es un

= dia que necessitem molta ajuda.

-

Voluntaris Professionals/Puntuals/Altres

Son les persones que de manera puntual ens ajuden en feines concretes o
que ens ofereixen la seva tasca professional de manera gratuita. Si vols oferir-te
per alguna feina en concret per la que tens habilitat només cal que ens I'expliquis i
segur que ens pot ser d'utilitat. O si bé no tens clar cap dels tipus de voluntariat

que tenim pero vols ser voluntari marca aquesta casella.

IMPLICA’T COM A PROFESSIONAL

Es molt important que les persones que per la seva professié es relacionaran i

atendran a infants i joves amb cardiopaties congénites tinguin el maxim

AACIC. Inscrita en el Registre_de la Generalitat de Catalunya amb el nim.15.970 en data 9/11/1994. (NIF.G-60605318)

d’'informacié possible sobre les caracteristiques especifiques d’aquest col-lectiu.

També hi podeu participar si penseu que per la vostra especialitat ens podeu
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gent que treballen en la inserci6 laboral de persones amb discapac&g
administratius, pedagogs, metges, treballadors socials, especialistes én )
comunicacié i moltes altres especialitats. A I'Espai de professionals hi podeu
participar a través d’articles, compartint les vostres experiéncies o sol-licitant
informacié als serveis d’assessorament de I'AACIC o a d’altres professionals.

Expliqueu la vostra experiéncia al Cardioforum professionals.

Si ho voleu, a més, podeu formar part de I'AACIC com a professionals
col-laboradors. Aneu a la seccié Voluntaris, del Menu Implica’t d’aquest web, ompliu
el full de registre seleccionant I'apartat Voluntaris Professionals i ens posarem en

contacte amb vosaltres per acordar la forma de col-laboraci6.

FES-TE SOCI/A, NO PODEM PRESCINDIR DE CAP BATEC!

Necessitem la teva ajudal. Ajudan’s a millorar la vida dels infants amb problemes

de cor i les seves families.

Fer-se soci ajuda a crear una societat més plural on hi tenen cabuda totes les
persones independentment de les seves caracteristiques, dona suport a la identitat
d’una nova poblacié que soén els infants i joves amb problemes de cor i també ajuda

a donar identitat social als problemes privats.

A més, fer-se soci implica formar part d’'una entitat sense anim de lucre, que en el

cas de I’AACIC, forma part del Tercer Sector de Serveis Socials a Catalunya.

COM ENS POTS AJUDAR?

Una de les possibilitats de col-laboracié és la de fer una donacié al numero de
compte de I'AACIC (Associacié d’Ajuda als Afectats de Cardiopaties Infantils de
Catalunya).

2100 3019 19 2200449064 (La Caixa)

Les aportacions puntuals ajuden a financar els projectes i serveis d’atencié directa

AACIC. Inscrita en el Registre de la Generalitat de Catalunya amb el nim.15.970 en data 9/11/1994. (NIF.G-60605318).

als nens i joves amb problemes de cor i a les seves families.
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PATROCINA

AACIC. Inscrita en el Registre de la Generalitat de Catalunya amb el nim.15.970 en data 9/11/1994. (NIF. G-60605318).
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Una de les formes de financament de les entitats sense anim de lucre del Tercer
Sector és el patrocini per part d’empreses o entitats interessades en col-laborar en
la consecuci6 dels objectius per l'atencid6 a les necessitats de la nova poblacié

infantil i juvenil amb problemes de cor.

L’empresa o entitat patrocinadora pot participar en I'execucié d’algun projecte o
servei concret 0 bé patrocinar una activitat concreta (festa al Tibidabo, activitats als

hospitals, colonies pels nens amb cardiopatia, etc...).

El patrocini pot ser directament amb aportacié econdmica o amb contribucié amb
serveis i recursos com la donacié de material, cessié d’espais, recursos humans,
difusi6 d’actes de I’AACIC, compra de loteria de I'’AACIC pels treballadors, disseny i

impressio de material, etc.

L’AACIC ofereix al patrocinador la possibilitat de difusié del seu patrocini a través
de triptics, cartells, pagina web de l'entitat, el Butlleti dels nens i joves amb
problemes de cor, dossiers i articles, full informatiu i en actes publics de difusio i

informacio.

Es pot demanar més informacié sobre el patrocini d’alguna activitat dirigida als
nens amb problemes de cor trucant al teléfon de 'AACIC 93 458 66 53 o bé enviant
u

n correu electronic a info@aacic.org mostrant l'interés en ser patrocinador i

facilitant el nom d’una persona de contacte.

Pl/ Sagrada Familia, n 5, 2A CP: 08013 Barcelona. Telf. 93 458 66 53.
info@aacic.org - www.aacic.org
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