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Els escriptors i escriptores Elisa Ramoén, Gemma
Sales, Oriol Verges, Rodolfo del Hoyo, Anna
Hosta, Jaume Comas i M. del Carme Roca, treba-
llen sota I'impuls de I"AACIC, en la creacié d'un
llibre de contes per explicar al mén les situacions i
les emocions que comporta viure i conviure amb la
cardiopatia congeénita.

Tres llibres més de contes s’estan preparant com a
material d'ajuda als infants amb problemes de cor
que han d'anar a I'hospital. Il-lustradors, dissenya-
dors, escriptors, fotografs i editors col-laboren
amb I"AACIC en aquesta nova feina.

Foto: Ferran Madeu L




Editorial

"Séc la mare d'un noi, ara de 14 anys, al qual als 2 li van detectar una cardiopatia con-
geénita i fins als 5 no el van operar. Recordo el neguit, I'angoixa a un mén per nosal-
tres del tot desconegut; els metges ens donaven la informacié médica, amb una aten-
cié acurada, pero no n'hi havia prou, teniem molts interrogants. Per sort vam con-
nectar amb |'Associacié i des de l'inici vam trobar el suport de les persones que ara
formen part, moltes d'elles de la Junta: La Rosa, la Carme, la Montse, en José i no
me’n voldria deixar cap. LAssociacié era embrionaria, pero portava molta empenta.

L'any 95 vam muntar a la nostra poblacié la 2a trobada, potser pero la 1a festiva i ludi-
ca. Coincidia amb I'any que TV3 va dedicar la Maraté a les malalties cardiovasculars i
a més haviem operat al nostre fill. La difusié va ser notable i m'agradaria incidir en la
importancia d’aquestes trobades i celebracions festives com a una gran contribucié a
la difusié d'aquesta problematica tan desconeguda com és les cardiopaties infantils.
Difondre I’AACIC és ajudar a moltes families a conéixer-nos i a trobar en I'Associacié
el suport que tots els que estem aqui hi hem trobat. Entre tots podem fer una gran
tasca sumant esforcos, tots hi podem aportar les nostres experiéncies, personals, pro-
fessionals, de la vida en general...

La trajectoria de I’AACIC ha estat d'un treball constant i per arribar on és ha estat un cami
no gens facil, pero els resultats tots els podem veure. Aixd no vol dir que estigui tot fet,
ans al contrari, cal treballar cada dia per arribar a les fites proposades en els projectes.

Un dels objectius que s'ha aconseguit dltimament és el de les proves d'esforg als nos-
tres nois i noies. Hem passat I'experiéncia aquest octubre passat i us he de dir que, a
part que en el nostre cas va ser molt satis-
factori el resultat, és una gran eina per
mesurar i valorar la capacitat de resposta
fisica i fins on poden arribar. Per als pares
aixd és una "tranquil-litat” que ens pot
donar unes pautes a seguir o a marcar
limits, si cal.

Bé, podria dir molta més coses, pero
també sou vosaltres que les heu de dir.”
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D’estrena

LAACIC acaba d'estrenar
nou local ubicat en el mateix
edifici on hem estat de forma
provisional en un despatx,
durant dos anys. El teléfon
no canvia, pero si el correu
electronic. Diferents empre-
ses —lkea, Fundacién ONCE,
Catalana Occidente, Win-
therthur- ens han ajudat amb
equipament i mobiliari. Mol-
tes gracies a totes!

La nostra adreca actual és:

Placa de la Sagrada Familia,
nim.5 2n A

08013 Barcelona

Tel. 934 586 653
info@aacic.org

Si voleu conéixer les noves
oficines, esteu convidats a
venir a visitar-les.
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10 ANYS

Cada dia... un
munt d'histories!

Actes del dese aniversari

El juny va ser una bogerial Sonava
el telefon. "AACIC, digui'm?”.
"Hola, he rebut la informacié de
la festa” “Ah, si. Digui”. Una altra
trucada. “l a quina hora comen-
¢a?” Una altra. “Hola, truco de
part de I’Andreu Buenafuente de
La cosa nostra per dir-vos que en
el programa parlarem del vostre
aniversari. A les nou de la nit del
22 de juny s’obrien les portes de
la Sala Luz de Gas. A I'escenari,
I'"Enric Company feia de mestre
de cerimonies. L'AACIC celebrava
el seu dese aniversari i aquest era
el primer acte public d'aquest any
de celebracions. Mentre la gent
entrava a la sala se sentien les sa-
lutacions que ens havien fet arri-
bar I'’Albert Om, el Fermi Fernan-
dez, el Carles Francino, la Raquel
Sans, I'’Anna Maria Barbany, el Tri-
cicle, la companyia T de Teatre
(les noies de la serie Jet Lag)....
L'Enric es va ocupar de trobar els

tres monologuistes: el Richard
Fleix, el Jeremy Williams i el Con-
rad Boncé. Bé. De monologuistes
en van ser dos. El tercer ens va
sorprendre amb una actuacié sen-
se paraules, pero plena de sorolls.
Diuen que abans de sortir a |'es-
cenari, als actors els tremolen les
cames. T'imagines explicar un
acudit i que no rigui ningd? Aque-
lla nit, pero, el public estava dis-
posat a passar-s'ho bé. L'Enric ha-
via escalfat 'ambient. No va trigar
a sentir la primera rialla. Era since-
ra. La gent s'ho passava bé. El
bon humor s'escampava per la sa-
la. Va ser un espectacle de bon
rotllo! Mentrestant, buscavem en-
tre els qui portaven una camera,
el fotograf de El Peridédico que
ens havien dit que vindria. Abans
de marxar, una copa de cava per a
tothom. A la sortida, alguns co-
mentaris: “Ha anat bé?"” “Si, molt
bé!”. “Hauria pogut venir més

I Féd wolar
Bty Cor .o,

Grup d’amics de TAACIC a la festa “Fes

volar el teu cor i vine al Tibidabo”

Monologuista brindant a la
Festa dels 10 anys de TAACIC a
la “Sala Luz de Gas”
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10 ANYS
Cada dia un munt d'histories!

Actes del dese aniversari

gent” “Hauria estat bé, I'especta-
cle s’ho mereixia, pero ja se sap, a

"

la nit, entre setmana....”.

Tot just tornar de les vacances
d'estiu una altra vegada mans a la
feina. Primera reunié de treball.
Ordre del dia: el grup de joves, vi-
sites als hospitals, atendre a no-
ves families i, a més a més, la fes-
ta de la Merce, la festa dels Su-
pers i el Dia dels nens i nenes amb
problemes de cor. “Per a quan s'-
ha de tenir organitzat tot aixo?”
“Bé, ja ho hauria d'estar!” A la Ro-
sana i a la Noélia se'ls van posar
els cabells de punxa! “Bé. Anem a
pams. Acordem uns minims i tot
el que fem de més sera benvin-
gut! Queé és el primer que s'ha de
fer?”. “Podem comptar amb vo-
luntaris?”. “Si no comptéssim
amb els voluntaris hauriem plegat
fa anys. Sort en tenim!”. “On es
fara aquests any la festa grossa
dels nens i nenes amb problemes
de cor?” “Al Tibidabo"”. “La mun-
tanya magica? Fantastic”. “Si, i
I'’Ajuntament de Barcelona ens
ajuda en I'organitzacié i convoca
una roda de premsa”. “Caram!”.
"També tenim un mocador. Es ple
de dibuixos del tac-tac a dalt de
I'avié del Tibidabo... Qui compri

el mocador tindra un descompte
en I'entrada que val la pena. Amb
el lema, “Fes volar el teu Cor i vi-
ne al Tibidabo”, el 6 de novembre
farem la Festa dels nens i | de es
nenes amb problemes de cor a
Catalunya”.

Durant tota la setmana la gent del
temps havia dit que si plouria o
no plouria. No va ploure, pero alla
dalt bufava un vent fresquet, fres-
quet... La porta s’havia d'obrir a
les 12 del migdia, perd hi havia
tanta gent fent cua que van deci-
dir obrir-la abans. “Ha vingut la
gent de Tarragona?” “Si, els he
vist, perd ves a saber on paren”.
“Saps aquella parella de Terrassa
que varem coneixer al passeig de
Gracia per la festa major de la
Mercé que tenen una nena de
quatre anys?” “Si”. “També han
vingut”.

En cada acte de I'’AACIC, cada ve-
gada que fem una festa, com les
de la Sala Luz de Gas o la Gran
Festa al Tibidabo, cada vegada
que sortim al carrer, a la Festa
dels SUpers o per la Merce se'ns
acosta alguna persona i ens diu:
“No us coneixia. El nostre fill tam-
bé pateix una cardiopatia”. Hi
parlem una estona, prenem nota
del nom dels pares i del l'infant, el
teléfon... i 'endema, els truquem.
En 10 anys moltes de les histories
que ens expliquen s'assemblen a
d'altres que coneixem o que hem
viscut, perd aquestes histories
personals sén les que ens fan pen-
sar que estem fent una feina inte-
ressant. Es parlant amb la gent
com anem descobrint quines ne-
cessitats tenen les families i els in-
fants. D’'aquestes converses en
surt la llavor de molts dels serveis
que ofereix I'’AACIC.

El darrer acte d’enguany per com-
memorar els 10 anys de I"’AACIC
és |'exposicié “De tot cor” de
I'il-lustrador Perico Pastor a la li-
breria cafe LAIE de Barcelona. En
un altre lloc del butlleti hi troba-
reu una conversa amb ell. Queden
encara uns mesos fins el juny de
2005, aixi que seguireu rebent no-
ticies nostres. Tenim preparats
més actes per celebrar que dia re-
ra dia, amb totes aquestes ac-
cions, estem fent alguna cosa per
ajudar a les persones que patei-
xen i que conviuen amb una car-
diopatia congénita.
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Retrobem la Merce

Durant el mes de setembre es va
celebrar la Festa Major de Barce-
lona en la qual, any rera any, I'’AA-
CIC participa activament per tal
de donar a conéixer |'entitat i po-
der difondre i sensibilitzar a to-
thom respecte a la problematica
dels infants i joves amb proble-
mes de cor.

Aquest any vam participar en dos
actes: per una banda vam
instal-lar a la placa Catalunya, dins
la Mostra d'Associacions, un plafé
informatiu amb documentacié
grafica per informacié i difusio.

Per altra banda, en el Passeig de
les Persones, situat al passeig de
Gracia, vam muntar una gran car-
pa amb informacié general, tallers
i jocs per als infants: ping-pong,,
“fes-me bategar”, taller “fes un
dibuix per un nen o una nena que
esta a I'hospital”, taller de maqui-
llatge “Pinta’t el cor”,...

I’ AACIC,

al Regne de KES

Els dies 23 i 24 d'octubre va tenir
lloc a I'Estadi Olimpic de Barcelo-
na la festa dels Supers que, com
sempre, va estar marcada per
molta activitat i diversio.

L'estand de I'"AACIC va estar si-
tuat al REGNE DE KES amb dife-
rents tallers i activitats per als in-
fants. Molts nens i nenes amb car-
diopatia congeénita, junt amb els
seus pares i amics, van venir a sa-
ludar-nos i tot seguit van anar a
divertir-se en la gran festa que or-
ganitza cada any el Club Super 3.

El Parlament escolta

TAACIC

El passat dia 9 de juny el Molt Ho-
norable President del Parlament
de Catalunya va convocar a la pre-
sidenta de I’AACIC Carme Romero
i a la gerent Rosa Armengol per
comparéixer a la Comissié de Poli-
tica Social i exposar la situacié ac-
tual dels infants i joves amb cardio-
patia congenita i de les seves fami-
lies. Tots els grups parlamentaris
van acordar presentar una proposi-
cié no de llei al Ple del Parlament.

Es va informar als parlamentaris dels
grups politics de la Comissié de Po-
litica Social de la situacié actual dels
infants i joves amb problemes de
cor a Catalunya i sobre el que fa re-
ferencia a |'actual Estat de Dret en el
nostre pais. Les demandes presen-
tades fan referéncia a queé:

1. s’estableixi un marc normatiu
que ajudi a la conciliacié de la
vida familiar i laboral, en espe-
cial pel que fa a I'ampliacié
dels permisos de maternitat i
paternitat en el cas de naixe-
ment d’un nadé amb proble-
mes de cor i de permisos labo-
rals remunerats en el moments
de tractament i d'hospitalitza-
ci6 dels fills afectats;

2. s’adaptin els actuals barems de
valoracié per a l'obtencié del
certificat de disminucid;

3. la legislacié actual i els serveis
publics donin resposta a les ac-
tuals necessitats educatives es-
pecials, socials, laborals i sani-
taries dels infants i joves.

Un pas endavant

L’AACIC, juntament amb tres en-
titats catalanes dedicades a I'a-
tencié d'infants amb problemes
de salut, ha elaborat un informe
dirigit al Congrés de Diputats de
Madrid. L'informe exposa una
proposta de reforma d’aspectes
legals relacionats amb la protec-
ci6 laboral dels pares treballadors
amb fills afectats per malalties
croniques o de llarga durada. Es
presenten les necessitats d'aten-
ci6 dels fills afectats durant dife-
rents moments del procés de
diagnostic i de tractaments de la
malaltia, tant en el context hospi-
talari com en els serveis comple-
mentaris fora de I'hospital.

En l'informe es proposa també
I'ampliacié del temps de baixa la-
boral retribuit per maternitat en
els casos d’hospitalitzacié dels fills
afectats durant aquests periode i
I'ampliacié dels permisos laborals
retribuits per les estades hospita-
laries i pels periodes de tracta-
ments complementaris dels fills
amb patologies croniques.

El Forum 2004 compta

amb TAACIC

L'AACIC, com a entitat adherida
al Forum de les cultures 2004, ha
participat amb gran éxit en dues
activitats d'aquest esdeveniment
mundial:

Representacié

del conte escrit

per Jaume
Comas

“En Pau i el
Princep Blaw”
al Forum de les

Cultures
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El dia 15 de maig, en la zona de la
FIRA del Forum i dins I'espai de
I'Speaker Korner, I'AACIC va pre-
sentar un conte amb el titol En
Pau i el Princep Blau. Aquesta
breu representacié teatral volia
donar a coneixer |'existéncia dels
infants amb problemes de cor a
través d'una bonica historia prota-
gonitzada per un nen i un princep.

També en un dels Dialegs progra-
mats en el Forum 2004, concreta-
ment en Els conflictes a la vida
quotidiana, que va tenir lloc del
13 al 15 de juny dins el periode
tematic Llibertat, seguretat i pau.
Dos professionals col-laboradors
de I'entitat van tenir |'oportunitat
de fer presents les problemati-
ques socials i educatives que es
troben les families amb fills amb
una malaltia de llarga durada. El
principal objectiu va ser el de con-
tribuir en la resolucié de conflictes
amb el dialeg, a través del seu pa-
per fonamental com a peca clau
en la millora de la coexisténcia hu-
mana.

El nou web de TAACIC,

un projecte de referéncia

El darrer trimestre del 2004, I'AA-
CIC hem estat treballant en el
projecte d'un nou web. El web de
I’AACIC vol esdevenir, de cara a la
societat, un espai virtual de refe-
réncia sobre les cardiopaties con-
geénites. Per a les persones asso-
ciades, per als pares/mares i per
als nois, noies i joves afectats i
pels voluntaris i voluntaries de
|'entitat, el web vol ser un punt de
trobada, d'informacié, de divulga-
ci6 i de formacié. Hi haura forums
pels diversos grups. El web també
ofereix |'oportunitat d'una comu-
nicacié publica immediata de con-
tinguts en diversos formats i hem
pensat que seria bo que en la pa-
gina principal hi hagués un espai
de noticies. Entenem per noticies
qualsevol mena d'informacié ge-

nerada per |'entitat o per altres. El
web de I’AACIC no només infor-
ma als afectats i als socis, siné que
presenta apartats especifics per a
professionals de diversos ambits.
Es tracta d'assumir la tasca de
sensibilitzacié permanent de les
persones no afectades i especial-
ment de les persones amb qui els
afectats poden arribar a tenir una
relacié més directa. | ara arriba la
pregunta que segurament us es-
tareu fent. Quan ho podrem veu-
re tot aixo? Ens comprometem a
tenir-lo llest abans de cloure els
actes de commemoracié del 10e
aniversari de I"’AACIC el juny de
2005. Per cert, si voleu col-laborar
en la preparacié de continguts
només cal que ens envieu un co-
rreu.

Com cada any,

I'Assemblea de socis

Per primera vegada |'Assemblea
de socis d'enguany s'ha fet a dos
llocs diferents: el dia 30 de se-
tembre a Barcelona i I'1 d’octubre
a Tarragona. Es van tractar els te-
mes que legalment s'han de pre-
sentar i aprovar per |’Assemblea
com a organ suprem de |'entitat.

Anem creixent!

Pares i Mares: un espai

propi

Els Espais de pares i mares es
presenten com espais de comuni-
cacio pensats per compartir expe-
riéncies, aprendre, contrastar in-
formacions i resoldre dubtes so-
bre I'educacié dels infants amb
cardiopatia.

El divendres 1 d'octubre es van
reprendre les reunions a Tarrago-
na amb una considerable afluen-
cia de pares i mares de la provin-
cia. El grup va comencar a funcio-
nar a comengaments d'any.

A Barcelona I'Espai es va engegar
el 19 de novembre amb una xe-
rrada informativa sota el titol de
"Fem un recorregut per la vida
dels infants amb problemes de

cor” i que va representar el tret
de sortida per comencar aquest
espai que s'organitza un cop al
mes i que esta obert a tots els pa-
res i mares interessats.

Espai de joves: un any

El setembre passat també es van
reprendre les trobades entre el jo-
vent de |'Associacid; grup que ja
porta un any en funcionament. Es
tracta d'un grup obert, flexible i
que funciona com a lloc de comu-
nicacid i suport per als joves amb
cardiopatia.

Per peticié dels joves que partici-
pen a |'Espai, s'esta portant a ter-
me en aquests moments un taller
de relaxacid, respiracié i técni-
ques posturals .

Tarragona avanca

amb forca

Recentment hem oficialitzat la
Delegacié de I’AACIC a la provin-
cia de Tarragona.

Després de l'alta participacié de
families amb fills amb problemes
de cor a la Festa, "Fes volar el teu
cor” de I'any 2003 a Tarragona i
de |'alta aplicacié dels serveis d'a-
tencié directa i dels projectes de
I'entitat, la Junta Directiva va im-
pulsar la creacié d'una Delegacid
a la provincia.

Atenem un nombre considerable
de families amb fills/filles afectats,
orientem i assessorem a profes-
sionals de diferents ambits en
quant a la malaltia (metges, mes-
tres, psicolegs, fisioterapeutes, ...)

Estem treballant amb diversos
centres educatius de la provincia
de Tarragona en |'assessorament i
I'orientacié als professionals de
I'educacié que atenen infants
amb problemes de cor. El profes-
sorat es mostra molt interessat
amb la informacié i el suport que
rep, ja que manifesta que se |'aju-
da a una millor comprensi6 de la
cardiopatia de I'alumne afectat i a
millorar les actuacions pedagogi-
ques.
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Hem repres amb forca éxit I'Espai
de Pares i Mares de la provincia
de Tarragona, tal i com ja us hem
comentat anteriorment.

El projecte de voluntariat ha ad-
quirit una especial importancia a
les comarques de Tarragona. En
aquests moments tenim un nom-
brés grup de mestres voluntaris
realitzant tasques de suport esco-
lar.

En l'ambit institucional, la Caixa
de Tarragona i la Diputacié de Ta-
rragona ens ajuden a donar |'im-
puls als projectes d'atencié als in-
fants i als joves amb problemes
de cor i a les seves families a la
provincia. Gracies per la col-labo-
racié!

No res per nosaltres

sense nosaltres

Amb motiu de la celebracié del
Dia internacional de les persones
amb discapacitat i sota el lema
No res per nosaltres sense no-
saltres, les entitats del districte
de I'Eixample de Barcelona que
acullen persones amb disminucié
van preparar per al dia 29 de des-
embre una jornada informativa
amb la intencié de donar-se a co-
neixer i de poder establir ponts
de dialegs entre elles.

També hem de fer resso que I'A-
juntament de Barcelona ha editat
una Guia d’entitats de |'Eixample
per a persones amb disminucié en
la qual surt ressenyada I'AACIC i
que posem a la vostra disposicié
per si voleu fer qualsevol consulta
d‘altres entitats.

Amb motiu d’aquesta celebracid,
I’AACIC va assistir el dia 2 de des-
embre d'enguany a la presentacié
de I'Enquesta sobre habits espor-
tius de les persones amb discapa-
citats a la ciutat de Barcelona,
2003-04, a I’Ajuntament de Barce-
lona.

Un nou membre al Co-

mite Cientific

Incorporacié del doctor Antonio
Camino, neuropediatra, al Comite
Cientific que assessora en dife-
rents temes relacionats amb I'a-
tencio precog.

Jornades sobre desenvolu-

pament infantil

El passat 28 de febrer de 2004 va
tenir lloc una Jornada de treball
organitzada per I'AACIC i I'Asso-
ciacié Catalana d’'Atencié Precog
sota el titol Necessitats en el des-
envolupament de [l'infant amb
problemes de cor i de les seves
families.

Es varen tractar temes molt con-
crets sobre |'atencid i va assistir-hi
un gran nombre de families i de
professionals de I'ambit de I'aten-
ci6 als infants amb dificultats.

Les intervencions van ser a carrec
del doctor Camino, neuropedia-
tra, Nuria Pedret, fisioterapeuta,
Yolanda Scott-Tennent, col-labo-
radora técnica de I’AACIC i Rosa
Armengol, gerent i assistenta so-
cial de I'AACIC.

Les cardiopaties
congenites dins el Pla

Directori de Salut de la
Generalitat

La doctora M. Luisa de la Puente,
directora general de Planificacid
del Departament de Salut del Ser-
vei Catala de la Salut de la Gene-
ralitat de Catalunya, el dia de la
Festa al Tibidabo va anunciar que
I’AACIC s’integrara a la Taula per
la confeccié del Pla Directori de
les patologies cardiovasculars de
Catalunya, que esta previst que si-
gui vigent a finals de I'any 2005.

Des de I'AACIC, a través de di-
verses reunions amb el Departa-
ment de Salut, hem anat exposant
moltes de les necessitats d'aten-
ci6 sanitaria dels infants i joves
amb problemes de cor a Catalun-

ya i de les seves families. Esperem
que aquest Pla doni alternatives
eficaces i millori |'atencié sanitaria
de les persones amb cardiopatia
congenita.

Art en benefici de

VAACIC a 'Hospitalet

Dins els actes del SOLID'ART
2003 que va anar en benefici de
I'’AACIC, es va fer, per desena ve-
gada, la subhasta de les dona-
cions d'obres originals de diver-
sos artistes de Catalunya.

Els dos periodistes de TV i humo-
ristes, Enric Company i Jordi Oli-
ver, van fer la presentacié de la
subhasta i van convertir |'acte, ha-
bitualment serids, en un especta-
cle d’humor del tot improvisat.

Moltes gracies pel vostre art de
fer riure als qui us escolten.

Suport a la investigacié

La Universitat Rovira i Virgili de
Tarragona ha engegat un treball
de recerca sobre les necessitats
educatives que poden presentar
els infants i joves afectats per car-
diopaties congenites. LAACIC ha
potenciat que es pugui investigar
sobre aquest tema, que des de fa
anys detecta com una dificultat i
participa activament en aquest
projecte de recerca.

També, Yolanda Scott-Tennent va
oferir a la Facultat de Psicopeda-
gogia un crédit de pedagogia
hospitalaria.
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+Noticies

Llibres... lany del llibre Felicitacions a TAACIC

Des de fa uns mesos |'equip tec-
nic de I'AACIC estem treballant
conjuntament amb editors, dis-
senyadors, il-lustradors, dibui-
xants, escriptors i fotografs en la
creacié de quatre llibres infantils.

Els pares que formem part de la
Junta Directiva creiem que neces-
sitem un conte, una historia, un
CD,.... que ens ajudi a tractar mol-
tes de les situacions que vivim en
relacié a la cardiopatia congénita
dels nostres fills i filles. Com i ex-
pliqguem als nostre fill que hem
d'anar a I'hospital per tal que li re-
parin el cor quan és un organ que
no el veiem? Com li expliquem a
la nostre filla que haura d’estar un
temps sense veure les seves ami-
gues i amics d'escola? Com els
expliqguem als germans de la Ma-
ria que hem d’estar més pendents
d’ella durant uns mesos?,.....

Per altra banda, volem que els
nostres fills i filles es familiaritzin
amb estris, maquinaria, llocs, ves-
tuari,... que veuen a l'hospital i
que el personal sanitari utilitza so-
vint a prop d’ells o amb ells.

De forma resumida us hem pre-
sentat alguns dels temes que vo-
lem contribuir a viure més positi-
vament, tant dels pares i mares
com dels fills i filles. Esperem que
durant I'any 2005, any del llibre,
I'AACIC pugui publicar els llibres
que estem fent. Moltes gracies a
tots i a totes les persones que hi
esteu treballant.

Amb motiu de la celebracié dels
10 anys hem rebut nombroses fe-
licitacions d’entitats i administra-
cions que coneixen la nostra tra-
jectoria i el nostre treball.

També rebem felicitacions des del
moén de la cultura i de la comuni-
cacié i moltes persones ens han
fet arribar el seu suport en els di-
versos actes que hem organitzat.
Entre elles: Albert Om, Xavier
Grasset, Carles Francino, Raquel
Sans, Toni Soler, Fermi Fernandez,
Jordi Evole, Jaume Comas, Anna
M. Barbany, Xavier Sola, El Terrat,
El Tricicle, T de Teatre i Joan Clos,
alcalde de Barcelona.

Afiliacié a la CRIN
(Child Rights Informa-

tion Network) Xarxa
d’informacio sobre els
drets del nen

La Xarxa d'Informacié sobre els
Drets del Nen (CRIN) és una xarxa
mundial que s’encarrega de divul-
gar informacié sobre la Conven-
cié dels Drets del Nen en ['ambit
nacional, regional i internacional
intergovernamental (IGO), institu-
cions educatives i altres experts
en drets del nen. Fundada el
1995, la seu principal es troba a
Londres, Regne Unit.

El CRIN compta amb més de
1400 organitzacions afiliades de
més de 130 paisos, dels quals un
85% son ONG que treballen a
Africa, Asia i América llatina.

Els seus objectius generals sén:

— Respondre a les necessitats in-
formatives d’organitzacions i
particulars que vetllen pels
drets del nen;

— Donar suport i afavorir I'aplica-
cié de la Convencié de les Na-
cions Unides sobre els Drets del
Nen;

— Assistir a organitzacions a I'hora
de buscar, processar, publicar i
divulgar informacié sobre els
drets del nen a través de la for-
macid, de la generacié de capa-
citats i del desenvolupament
d’eines per establir contactes,
tinguin o no suport electronic.

Com es pot dur a terme?

1. Establint vincles mes estraté-
gics per promoure la consoli-
dacié d’una comunitat mundial
dedicada a defensar els drets
del nen.

2. Col-laborant més activament
amb ONG claus en les regions.

3. Essent més rellevants i assequi-
bles a diversos tipus d’audién-
cies, la qual cosa suposa diri-
gir-se més activament a dife-
rents jurisdiccions regionals,
usuaris i comunitats linglisti-
ques, i abordar interessos te-
matics.
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Contes per a infants:

Les olimpiades d’en Borinotman

Oriol Vergés
Ed. Baula Col. Ala Delta
A partir de 10 anys.

L'Spidersam ajuda els seus amics de Vall
Formosa , Borinotman, el comte Ladruca,
en James Rond, la Blancaneui els set nans,
entre d'altres, a organitzar els Primers Jocs
Olimpics de Gnoms i Follets dels Boscos.
Els set nans hi volen fer un paper destacat,
pero primer hauran d'assumir que en |'es-
port l'important és participar i que no s'hi
val tot per guanyar.

Oriol Vergés ens obsequia amb una nova
aventura d’en Borinotman i els seus amics
recreant un mén de fantasia, pero amb
una visié ben critica del mén real.

Els sentiments d'en Felix pors, l'alegria, I'enveja,...Un munt
de situacions i de sentiments per

Didier Lév .
¥ explicar als menuts.

Ed. Cruilla
Pels primers lectors

Les situacions quotidianes relacio- Lhome invisible
nades amb la felicitat, la tristesa,  Ngria Colom
I'alegria, la gelosia,.. per poder E4 Barcanova

posar-los paraules i explicar-lesals A partir de 10 anys

més petits.
s Tracta la historia d’un home tran-

quil i avorrit que un bon dia troba
Cossos de tota mena (un un gosset i li comencen a passar

llibre per aixecar i mirar) coses que I'ajuden a viure la vida
d’una altra manera, sense amagar

Emma Brownjohn .
els sentiments.

Ed. Beascoa
A partir de 5 anys

Per aprendre i acceptar les petites El cagador d’estrelles
diferencies entre nosaltres i en-  Ricardo Gémesz

senyar als mes petits a valorar que g4 Baula

la importancia esta en com sén i p partir de 14 anys

com senten les persones més “per

. Un noi que viu en un campament
dintre” que no pas “per fora” 4 P

de refugiats es posa malalt i ha
d’estar-se al llit. Un ancia savi i

Contes de la granja guerrer i explicara histories que
Sally Grindley i Andy Ellis clizen s,
Ed. Timun Mas

A partir de 7 anys

Les aventures més humanes dels
animals d'una petita granja. Les

Llibres per
a pares i mares:

PASO A PASO. Juegos y

actividades para ayudar a
tu bebé con necesidades
especiales

Sarah Newman
Ed. Paidés

Presenta jocs i activitats divertides
que poden fer els pares amb els
fills que tenen alguna problemati-
ca en el desenvolupament. Es po-
den realitzar amb materials sen-
zills i estan classificades en dife-
rents arees: llenguatge, activitat
fisica,...

La causa de los adoles-
centes

Francoise Dolto
Ed. Paidés

Tracta diversos temes relacionats
amb el desenvolupament entre
els 10 i 16 anys, de manera clara i
molt interessant. Experiéncies,
propostes, consells sobre temes
tan diversos com el fracas escolar,
les drogues, el suicidi, la sexuali-
tat,... Tots ells relacionats amb els
nostres adolescents i explicat per
una de les psicologues més pres-
tigioses.

Pagines per a
pares i mares
a internet:

www.aeped.es

Asociacién espanola de pediatria.
Déna informacié diversa sobre te-
mes de salut dels infants.

www.ludomecum.com

Informa de quines son les millors
joguines en funcié de l'edat dels
infants.

/z
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'experiencia de

L'experiéncia de la Maggi,
una noia afectada per cardiopatia
congenita

j?)

Mirant fotografies

a poc, en una freda tarda
Fd'hivern, mirava fotografies

amb la familia. Van sortir fo-
tos des que les meves germanes i
jo érem petites i vam fer un repas
de com hem viscut tots aquests
anys. N'hi havia dels festivals a
|'escola, dels carnavals, de les va-
cances, amb els cosins... en fi, de
tot una mica. | en totes elles hi

veia una nena feli¢, molt felic.

Aprendre a viure amb una cardio-
patia no és facil, perque aixo de
saber trobar els teus propis limits
requereix temps i sovint moltes
temptatives. Pero quan ets petit/a
no tens consciencia d'aixo i tot i
que no pots fer algunes coses que
si fan els teus amics i amigues, o
has d'estar a I'hospital, la infancia
va passant amb regust de cara-
mel, amb dolcor. Els pares i la fa-
milia en general fan que aixi sigui.

Pero quan van arribar les fotos de
I'época d'institut, els comentaris
ja van ser una mica diferents: “ens
vas fer patir una mica” comentava
la meva germana. Per a mi van ser
uns anys entre dificils i divertits.
Fer-nos adults és tot un repte, pe-
ro quan has d'assumir unes limita-
cions fisiques que no has triat i
que no entens per que t'ha tocat
a tu patir-les, ho és encara més, si
més no, aquesta és la meva expe-

riencia. Pero amb més o menys

marge, la meva vida era molt
semblant a la dels meus amics i
amigues: en els estudis anava

molt bé, (no feia educacid fisica)
sortia amb la colla d’amics... Pero
reconec que em costava acceptar
la meva situacié i m'hi rebel-lava:
fumava, quan sabia de sobres que
no ho podia fer, i volia anar a dor-
mir tard malgrat estigués esgota-
da. En fi, que ja no era tot flors i
violes. A més, s'acostava una eta-
pa de la vida on calia decidir el fu-
tur professional, i aixd tampoc va
ser facil.

Vaig decidir estudiar educacié in-
fantil perque sempre m'havien
agradat els nens i nenes i havia
donat classes de repas i m’agra-
dava. Aixi que vaig comengar a
estudiar a Barcelona i m’ho com-
binava fent de cangur als matins.
Van ser uns anys esgotadors, pero
després de la valvuloplastia que
m’havien fet, em trobava molt mi-
llor i em veia amb cor de fer-ho.

El problema de debo va arribar a
I'hora de treballar. La feina d'es-
cola em desbordava i |'operacié
de canvi de valvula que em van
fer no va anar massa bé i la meva
situacio fisica no era bona. M'aga-
faven taquicardies i aritmies, I'es-
trés em podia i el meu cos no ho
aguantava. Aixi que tota la il-lusié
que havia posat en la feina de

mestra es veié truncada quan vaig
veure que no ho podia assumir.

Va ser en aquests moments quan
vaig entrar en contacte amb |’AA-
CIC, i gracies a les persones que
hi vaig trobar va ser més facil as-
sumir un nou canvi en la meva vi-
da.

De tot plegat puc dir que es pot
viure de moltes maneres i que sa-
ber trobar el cami és igual de facil
o de dificil per a tothom. En
aquest sentit ajuda molt pensar
en el que si podem fer i no obses-
sionar-nos amb el que no podem
fer. La vida és un regal massa bo-
nic per deixar-lo escapar com la
sorra entre els dits.




EL BUTLLETI DE L'AACIC #11 pagina 11

/z

@
/)

NV

IR

Articles =

L'artista Perico Pastor ens diu:

“has de fer el que et diu el cor”

L'artista Perico Pastor (Seu d'Urgell, 1953) ha volgut fer un
gest de suport cap als nois i noies amb problemes de cor
amb motiu dels 10 anys de I'’AACIC. Des del 22 de no-
vembre fins el vuit de gener, Pastor ha presentat a la lli-
breria café Laie de Barcelona uns 150 originals de les se- |
ves il-lustracions en tinta xinesa per a la columna Ida i vuel- |
ta que publica cada diumenge El Pais de Catalunya amb
textos dels escriptors Sergi Pamies i Enrique Vila-Matas.
Lexposicié, amb el nom De tot cor, vol ser un homenatge
als nens i nenes que pateixen una cardiopatia congeénita i
una part dels diners que es recaptin de la venda de les

obres servira per impulsar els serveis de I'AACIC. k

n Pere, Perico, aquell nen del notari de la Seu, és avui

un artista reconegut als Estats Units, al Japd, a Euro-

pa, i també a Espanya. Ha estat un treball constant
que va comencgar fa 30 anys quan, després de deixar els es-
tudis d'arquitectura i de matematiques, va decidir anar a
Nova York. Li va resultar més facil publicar al New York Ti-
mes i les principals revistes dels Estats Units que no pas en
I'Espanya d'aquell temps, els anys 70. Hem volgut parlar
amb ell per agrair-li el seu gest i perqué ens expliqui com
va comencar i com ha aconseguit fer-se un nom en el mén
de |'art. La cita és al seu taller, al barri del Poble Nou de
Barcelona.

El taller, en la primera planta d'una finca del Poble Nou so-
bre un garatge de transports, té dues estances amb les pa-
rets blanques. Per tot arreu, quadres, llibres, pinzells per
pintar amb tinta de totes les mides... Tot posat al seu lloc
de manera que quan s'aixeca a buscar un dibuix o un cata-
leg el troba a la primera. Ben posat. No s'hi veu pols als |li-
bres. En Perico deu fer un metre vuitanta, llarg. Porta ulle-
res d'una muntura discreta. Parla amb to ferm i confessa
que de petit “vaig passar tota la meva infancia amb panta-
lons curts, camisa i jersei a ple hivern. Tenia un abric, -diu-
pero I'amagava abans de sortir de casa per anar al col-legi.
Passejar pel carrer a cinc graus sota zero és ideal”. Com
que els anys 50 i 60 encara no hi havia parcs infantils a les
places, ell i els seus companys de joc “anavem a la caserna
que hi havia davant de casa dels meus pares. Ens enfilavem
als camions del regiment de muntanya de la Seu que hi ha-
via aparcats al garatge.”

Ara acaba de tornar d’Andorra on ha inaugurat una altra
exposicio, aquesta vegada de pintura. Ens fa seure en un
tamboret al costat de I'immens finestral que déna al carrer
Llull. “Digues, que voleu saber...?”. Li preguntem des de
quan dibuixa. “Sempre he dibuixat, amb un llapis o una es-
tilografica en un bloc. De petit feia dibuixos al natural i co-
piava els Tintin, I'Spyro, el Lucky Luck, els comics que ens
arribaven. També feia figures humanes. Dibuixava nus fe-
menins, pero amb deu o dotze anys els meus intents de re-
presentar la figura femenina nua eren patetics. Volia dibui-
xar cossos de dona i no n’havia vist mai cap. Als anys 50, les
Uniques dones despullades que havia vist eren les dels
anuncis de roba interior de les revistes que la mare com-
prava a Andorra o a Franca. Imagineu-vos- ho. Em sortien
auténtiques monstruositats.”

Li agradaven les ciéncies. Va deixar la Seu per estudiar a
Barcelona i va comengar les carrera d'arquitectura i de ma-
tematiques. No les va acabar. “Si t'agrada dibuixar i t'agra-
den les ciéncies, doncs, fes arquitectura, em deien a casa.
Perd m'interessava molt poc. Ho vaig fer per compromis.
Després vaig decidir fer matematiques, pero al segon se-
lectiu d’exactes em vaig adonar que si hi posava molt d'es-
forg ho faria, perd vaig pensar que seria millor dedicar-se a
alguna cosa que m'anés millor. En deixar les matematiques
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va ser quan em vaig plantejar seriosament de viure dels
meus dibuixos. Pero aviat em vaig adonar que si volia viu-
re del dibuix o de la pintura no ho podia fer com a hobby.
No funcionava. T'hi havies de dedicar.

Prendre-s'ho seriosament volia dir intentar fer alguna co-
sa per a la qual servis. Pero, de qué estava convencut
que podia servir aquell jove de 22 anys?

M'agradava llegir. Després de llegir un llibre o qualsevol al-
tra cosa se m'acudia una imatge i la dibuixava —i aixo és el
que faig també ara—. M'és tan facil ara com abans, o millor
dit, no m’és més facil ara que abans, tot i que em surti d'u-
na manera molt natural. Vaig pensar: has de fer el que et diu
el cor. Aixi que vaig comencar a buscar feina d'il-lustrador.”

A mitjans dels 70 Perico intentava introduir-se en el mén de
la il-lustracié a Barcelona. Els intents van ser decebedors.
“Un dia vaig anar a |'editorial Sopena, especialitzada en fer
enciclopédies i llibres il-lustrats, per ensenyar els meus di-
buixos i em van dir textualment *Ja en tenim un que ens fa
els dibuixos. No ens interessa’. Vaig pensar: 'No anem bé".
Quan ja havia aconseguit publicar alguna cosa vaig fer un
intent a la revista Interviu, que aleshores publicava un milié
d'exemplars, i em van dir el mateix: "Ja en tenim un”. Vaig
decidir que havia de marxar d'aqui."

“Nova York t'espera”

“Vaig rebre una carta d'una amiga artista que era a Nova
York i que deia: "Nova York t'espera”. Aquella amiga tenia
un loft i necessitava algu per compartir-lo.. Vaig comprar
dos bitllets de la companyia Spantax que em van costar
25.000 pessetes i ens varem presentar a Nova York amb la
meva xicota. Cada divendres feiem una festa. Xerravem i
ballavem salsa. Vaig estar dos anys fent feinetes, pero no

sortia res. Vaig tornar cap aqui. Ens varem separar amb la
xicota i me'n vaig tornar a anar, aquesta vegada a treballar
de valent.”

Aixi que al pais de les oportunitats tampoc és tan facil de
fer-s'hi un lloc?

“No gens facil, pero alla podies trucar on volies i sempre
tenies manera que et revisessin el portafoli. | se’ls miren. Es
clar que amb la “mili” que tenien a la tercera pagina ja sa-
bien si els interessava o no el que feies. Part de la teva fei-
na consistia en muntar el portafoli de manera que engan-
xessis |'atencié de la persona que ho havia de revisar. El 99
% dels casos rebies una carta molt amable que deia: Ho
sento perd el material que ha presentat no fa per a la re-
vista. Moltes gracies. Torni quan vulgui. Pero mai tenia la
sensacié que em diguessin: ja en tenim un!

| com te’l preparaves el portafoli?

“El mecanisme era molt senzill. Aterrava. Anava a veure els
quioscs de premsa i quan trobava una revista on publicaven
coses que creia que lligaven amb el que jo feia, doncs, se-
guia la pista i els ho presentava o els podia oferir un pro-
jecte concret. El primer book que em vaig fer va consistir
en comprar-me el diari cada dia, llegirme les pagines i
quan trobava un article que em feia gracia, retallava el titu-
lar i feia la il-lustracié. Vaig fer-me un portafoli amb titulars
d‘articles i il-lustracions de manera que la gent es pensava
que eren il-lustracions que havien sortit. Em va servir per-
qué els editors s’adonessin que ho podia fer.”

Durant forgca anys Perico va estar vivint entre Barcelona i
Nova York. Tenia taller a les dues ciutats i treballava per a
diaris i revistes de primera linia com el New York Times,
I’Art News i |’Art Director's, Vogue...

Il-lustracio de lartista

Perico Pastor que amb

el seu nom “De tot
cor” anunciava
Texposicid presentada
a la Llibreria Café
Laie de Barcelona
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“El primer encarrec que em van fer pel New York Times em
van dir: “T’estic fent un encarrec que no sortira. Ja tinc la
il-lustracié i el que vull és que treballis com s’hi hagués de
sortir’. L'endema li vaig portar 35 il-lustracions, amb estils
diferents. El director d'art es va quedar blanc, pero no de
content, sind d'horroritzat. Em va dir: --No m’ho tornis a fer
més, aixo. La primera tenia molt a veure, |'altra no tant...”

A les parets del taller d’en Perico hi pengen més quadres
que il-lustracions. A la porta que separa les dues estances
del taller hi ha uns fulls de bloc amb dibuixos fets a llapis
d’un viatge a la Toscana, Italia.

"Era una caseta antiga, amb una gran finestra al bany i els
vaig fer des d'alla.”

En un altre canté hi ha embolicat un gran quadre d'un me-
tre d'algada i uns tres d'amplada, del qual el pintor ens ex-
plica que va ser |'obra que va presentar en un museu de
Nova York I'any 1989 i tractava de la sida, pero volia pre-
sentar la malaltia d’'una manera gens tremendista.

“Aixo no era facil en els anys que als Estats Units hi havia
com a president el Sr. Ronald Reagan. Es va retirar la sub-
vencio per a |'exposicié.”

De fet es tracta de dos quadres. S6n dues figures: una do-
na i un home. Estan estirats. Els contorns tenen un trag
gruixut que no es tanca. Els colors sén calids. Sén dues fi-
gures nues. Molts dels quadres de Perico Pastor sén de fi-
gures en posicions que no amaguen la seva sexualitat, sind
que la mostren amb naturalitat. Ens explica que “una bona
manera de no ser escandalds és ser humoristic. Fer-ho amb
tendresa. Tot pot ser explicit i no ha de ser ofensiu”.

Els objectes i les persones que pinta Perico Pastor ens re-
sulten del tot quotidians. Aixo es pot veure en una de les
seves obres que ha tingut més difusié popular i que va ser
un cartell per a les festes de la Merce a mitjans dels anys
80. Es tracta d'una dona grassa, d'esquena, amb una bata
blanca i xancles, amb una cama darrera |'altra, recolzada en
un balcé. | per un costat veiem el cap gros d'un gegant. Ara
treballa en una idea forca diferent. “Es tracta d'unes ins-
tal-lacions. On la manera de presentar les coses afectara el
contingut. El que exploro en les meves obres és on s’acaba
la figuracié i comenca la cal-ligrafia.”

Perico diu que amb el temps sent que ha guanyat inde-
pendéncia.

“Tard o d'hora arribara algu que et voldra fer una rebaixa
del setanta per cent o alguna casa que et dira si no em ce-
deixen els drets de reproduccié del tot... Sempre hi ha al-
gun moment que et jugues una venda, un encarrec, una ex-
posicid, pero has de ser conseqlient. Jo també sé per qui
treballo. Pots decidir si acceptes aquell client o no.”

Ens estem acomiadant d’en Perico. Nosaltres no som tan
valents com en Perico. | davant del fred de I'hivern duem
abric o jaqueta. Mentre |'agafem en Perico ens comenta
que ja ha llegit els textos que sortiran al diari el diumenge
que ve i que ara, abans de dinar, segurament ja haura fet
tres propostes d'imatges pel diari del diumenge que ve.
L'artista diu que ara se sent més lliure a I'hora d'establir la
relacié entre el text i la imatge. De la figura, de |'objecte
que pren forma amb un contorn indefinit, de la llavor que
deixa un text en el cor de |'artista i de la qual en neix una
imatge... de tot aixo ens parla I'exposicié De tot Cor que
Perico Pastor, El Pais, Laie i I'AACIC hem organitzat amb
motiu dels 10 anys de la nostra associacié. Gracies per
aquesta col-laboracié amb I’AACIC, Perico. De tot cor.

JEP CASSOLA




pagina 14

NENS | JOVES AMB PROBLEMES DE COR

Volem saber...

Sobre |'osteopatia
i les cardiopaties congénites

; Qué es la osteopatia?

a osteopatia, mal conocida

por el publico y por el mun-

do médico en general, es un
método terapéutico, esencial-
mente manual y una filosofia del
cuidado de la salud. A través del
movimiento del cuerpo humano
permite ayudar a recuperar y
mantener su funcién normal para
que sea capaz de “ayudarse a si
mismo” frente al estrés, trauma o
enfermedad.

La osteopatia se inici6 en E.E.U.U.
y es entendida como nueva forma
de medicina basada en principios
naturales:

1. El cuerpo es una unidad inte-
gral, un todo. La estructura del
cuerpo y sus funciones estan
interrelacionadas, y dependen
una de la otra, para una salud
Optima. Para que un cuerpo
vuelva al equilibrio llamado sa-
lud, se requiere tratamiento en
todo el cuerpo, no solo en una
parte, porque cada parte tiene
relacién con el resto del cuer-
po. El equilibrio correcto entre
las partes significa salud, mien-
tras que el equilibrio incorrecto
puede significar enfermedad.

N

El sistema del cuerpo tiene in-
corporados procesos de repa-
racion, los cuales son autorre-
guladores y autocurativos en la
esfera de la enfermedad.

3. El sistema circulatorio o canales
de distribucién del cuerpo, jun-
to con el sistema nervioso, pro-
veen las funciones integrado-
ras para el cuerpo.

4. La contribucién del sistema
musculoesquelético a la salud
de una persona es algo mas
que proporcionar movimiento

y soporte. El incorrecto funcio-
namiento musculoesquelético
puede tener serias implicacio-
nes en estructuras lejanas al
problema y en otros sistemas
del cuerpo (endocrino, respira-
torio, cardiovascular, etc.) alte-
rando la salud del individuo.

El principio de la Osteopatia, por
lo tanto, es sencillo: la vida es mo-
vimiento. Cada una de las estruc-
turas y drganos que componen
nuestro organismo debe tener un
correcto movimiento. Si una es-
tructura tiene un trastorno en su
funcién cambiard sus movimien-
tos. El ostedpata trabaja con sus
manos y ayuda a la estructura
afectada para que vuelva a recu-
perar los movimientos correctos.
De esta manera, no habra obsta-
culos para una buena circulacion
de los fluidos corporales y de las
vias de conduccion nerviosa y la
nutricion y eliminacién funciona-
ran mejor y se estimularan las
fuerzas de curacién espontanea.
Asi que el ostedpata no cura, sino
que ayuda al cuerpo a sanarse por
si mismo.

;Qué hace un

ostedpata?

Cuando se visita a un ostedpata,
éste comienza por realizar un his-
torial clinico exhaustivo, seguido
de un examen manual minucioso
al final del cual puede establecer-
se en la mayoria de los casos un
diagnostico. De esta forma el os-
tedpata determinaréd qué estruc-
tura estd en disfuncién y sera en-
tonces cuando, por medio de ma-
niobras manuales rearmonizara
los desequilibrios y permitiréd al
organismo movilizar sus fuerzas
de autocuracion.

Todas las maniobras utilizadas por
el ostedpata son maniobras fiso-
l6égicas y suaves que permiten
movilizar tanto las grandes articu-
laciones, como actuar sobre los
micro-movimientos que se mani-
fiestan en todos los tejidos del
cuerpo, a fin de armonizar las re-
lacién estructura-funcion.

Los ostedpatas consideran la en-
fermedad como un fallo en la co-
municacién entre las diferentes
partes del cuerpo, alterando la
homeostasis (equilibrio) y dejan-
do al cuerpo sin la posibilidad de
los cambios adaptativos al entor-
no. La osteopatia es holistica (glo-
bal) en este sentido, explorando
todas las partes del cuerpo antes
de decidir cémo tratar el proble-
ma. No solo pone atencién en el
area sintomética. Ademas, la os-
teopatia también es holistica en
reconocer que los factores emo-
cionales pueden tener un profun-
do efecto en la fisiologia y home-
ostasis.

La osteopatia no es la solucién a
todos los problemas de salud sino
un complemento de ayuda a la
misma y se debe adaptar a cada
persona. La colaboraciéon del os-
tedpata con el médico y otros
profesionales de la salud es nece-
saria y deseable ya que hay que
eliminar cualquier contraindica-
cién posible a la terapia manual.

/z
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; Como puede ayudar la
osteopatia a los nifios,

adolescentes y adultos
afectados por cardiopa-
tias congenitas?

En primer lugar, es necesario
comprender las necesidades y
problematicas mas comunes con-
secuencia de nacer y vivir con una
enfermedad crénica.

Muchos nifios con cardiopatia han
de ser intervenidos quirdrgica-
mente durante los 5 primeros
ahos de vida para garantizar una
calidad de vida aceptable. Algu-
nos de ellos, incluso, seran inter-
venidos en varias ocasiones. Estas
intervenciones dejan grandes e
importantes cicatrices, que reper-
cutirdn en el sistema musculoes-
quelético. Asi, el tejido conjuntivo
(fascias y aponeurosis) que se en-
cuentra en el térax envolviendo y
recorriendo el corazén y pulmo-
nes, sufre tensiones que modifi-
can el equilibrio y la movilidad de
estos 6rganos, asi como de las
costillas y vértebras toréacicas y la
musculatura relacionada con la
respiracion.

Todos estos desequilibrios pue-
den traducirse en dolor y en alte-
raciones de la postura.

El osteépata puede ayudar des-
pués de la intervencién y aliviar
con técnicas manuales las adhe-
rencias de tejidos, relajar los siste-
mas de suspension del corazén y
con ello conseguir una mayor mo-
vilidad y reducir su esfuerzo du-
rante cada latido.

También pueden aparecer tensio-
nes en el area posterior de la ca-
beza o en el drea del sistema ner-
vioso vegetativo en la columna to-
racica, que son zonas de relacién
mecanica o neuroldgica con el co-
razon. El ostedpata conoce estas
relaciones y busca si existen alte-
raciones que palpa con sus ma-
nos.

Otra estructura vulnerable a las
tensiones es el musculo diafrag-
ma (musculo de la respiracion).
Puede haber un trastorno en la

funcién de este muasculo por “irri-
tacién” del nervio que lo controla
(se origina a nivel cervical) o por la
cicatrices de las intervenciones.
Esto puede ser el origen de una
escoliosis o desviaciones de la co-
lumna. El papel del ostedpata se-
rd evitar con su tratamiento una
importante que
pueda ocasionar alteraciones pos-
turales severas en edades adultas
(hipercifosis, rectificacion de co-
lumna, ...). Ademas, sobre el dia-
fragma reposa el corazén, al que
esta unido a través de estructuras
ligamentosas. Cuando esta altera-
da su funcién puede dificultar el
ritmo cardiaco y la funcion respi-
ratoria.

malformacién

También son frecuentes los pro-
blemas en el sistema respiratorio
que se traducen en infecciones y
catarros frecuentes, bronquitis y
neumonias; asi como etapas en
que la capacidad respiratoria esta
disminuida con niveles bajos de
oxigenaciéon que se traducen en
dificultades de atencién y concen-
tracién, ritmo de vida mas lento,
cansancio extremo y baja capaci-
dad de rendimiento corporal.

Al ostedpata le interesa conocer
la causa por la que el organismo
no es capaz de defenderse de la
infecciones. Una posible causa es
la falta de movilidad en la regién
pulmonar, de modo que se acu-
mulan una y otra vez bacterias
hasta provocar la infeccion. Esta
falta de movilidad es lo que el os-
tedpata intenta recuperar.

Los problemas respiratorios pue-
den afectar también a las funcio-
nes digestivas: la mucosa intesti-
nal y la bronquial proceden del
mismo origen embrionario. Un
trastorno en la mucosa bronquial
puede alterar con el tiempo, y de-
bido a un acoplamiento de reac-
ciéon neurolégico u hormonal, la
mucosa intestinal.

Los ingresos y estancias prolonga-
das en el hospital resultan en pe-
riodos de poca estimulacion que
pueden desembocar en retrasos
en el desarrollo psicomotor y del
lenguaje; asi como problemas en
la vision.

Muchos bebés y nifios pequefos
tienen dificultades para cubrir to-
das las etapas del desarrollo psi-
comotor. Cuando el arrastrado o
gateo son incomodos o dolorosos
debido a las tensiones postquirdr-
gicas en el térax, los nifios no rea-
lizan una “vida de suelo” necesa-
ria para establecer los cimientos
de la coordinacidon motora, visual
y procesos de lateralidad. Asi, se
hacen mas vulnerables a proble-
mas de aprendizaje y escolariza-
cion.

Desde el punto de vista osteopa-
tico, se pueden relajar manual-
mente estas tensiones y asi nor-
malizar la movilidad de su cuerpo.
Con ello evitaremos no sélo el do-
lor, sino también la “frustracion e
inseguridad” generadas por la fal-
ta de habilidad motora.

Hay muchos nifios afectados de
cardiopatias congénitas que pre-
sentan dificultades en el desarro-
llo de la vision. Algunas de las po-
sibles causas son las estancias
prolongadas en UCI en las que el
nifio duerme siempre boca arriba
y la parte posterior del craneo “se
aplana”. Estas deformidades cra-
neales pueden reducir la movili-
dad y causar rigidez en los huesos
y membranas craneales. Los ner-
vios craneales encargados de la
vision pueden “irritarse” en su pa-
so por los huesos causando un
mal funcionamiento de los muscu-
los oculares. El ostedpata intenta
aliviar esta rigidez y la correspon-
diente irritacion.

Existen, ademas, consecuencias
emocionales derivadas de la en-
fermedad: sentimientos de vulne-
rabilidad, frustracion, miedo, an-
gustia,... Los nifios y adolescentes
no siempre son capaces de exte-
riorizar sus sentimientos y esto
puede provocar cambios bruscos
de humor, estados depresivos, ...

A través del tacto y la finura en la
habilidad palpatoria, el ostedpata
puede reconocer el “tinte” emo-
cional de las tensiones en los teji-
dos y trabajar para conseguir la
contencién de los mismos.
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Lo que ocurre entre el ostedpata
y el paciente no es sélo un suceso
mecanico, va mas allad de las téc-
nicas empleadas; es un Encuentro
Humano. El tacto, la palpacién, es
la herramienta terapéutica del os-
tedpata. Es una forma poderosa
de comunicacién y en muchas cir-
cunstancias puede ser méas poten-

El ostedpata, a través de sus ma-
nos, puede comunicar mensajes
tranquilizadores de cuidado, de
consuelo, que ayuden al nifio o
adolescente a relajarse.

Esta contencién emocional puede
ayudar también a sus familiares,
quienes generalmente han sufrido
también una angustia considera-

ESCOLA D'OSTEOPATIA
DE CATALUNYA

Clinica Dexeus: Unitat
d’Osteopatia

PD. Per a més informacié podeu
telefonar a TAACIC,

teléfon 934 586 653 i demaneu per
Rosana o Rosa.

te en provocar sentimientos que ble
la comunicacion verbal y visual.

L'obesitat de la mare,
un risc per als nadons?

n estudi amb més de 2000 infants, fills de do-

nes amb diabetis gestacional, ha revelat que

I'obesitat de la mare és un dels factors més
decisius que contribueixen a |'aparicié de malforma-
cions congeénites en els fills. La recerca, publicada a
la revista Diabetologia, I'ha dut a terme un equip
d'investigadors de la Universitat Autonoma de Bar-
celona i de I'Hospital de Sant Pau.

Des dels anys 60 és conegut que els fills de dones
amb diabetis prévia a I'embaras tenen un augment a
la taxa de malformacions congénites, relacionades
fonamentalment amb el grau d’hiperglucemia (excés
de glucosa a la sang) de la mare durant el periode en
que es formen els organs de I'embrié. En els fills de
dones amb diabetis gestacional, la que es detecta
per primera vegada durant I'embaras, I'augment de
risc és més discret, pero existeix.

Un equip de recerca de la Universitat Autonoma de
Barcelona i de I'Hospital de Sant Pau, encapcalat per
la doctora Rosa Corcoy, ha analitzat la relacié entre
els nivells de glucosa de la mare i les malformacions
congénites en els seus fills, en dones amb diabetis
gestacional. Sorprenentment han arribat a la conclu-
si6 que I'index de massa corporal, indicador de I'o-
besitat, és una variable predictora més important
que les variables que indiquen la gravetat de la dia-
betis.

En un estudi amb 2060 infants, els investigadors van
decidir incloure I'index de massa corporal com a va-
riable per a I'analisi estadistica, ja que esta demos-
trat que |'obesitat juga un paper en les malforma-
cions congeénites de I'embrid, especialment les car-
diaques i les del sistema nerviés central. Segons els
resultats de I'estudi, el grau d'obesitat de la mare és
el principal factor predictor de les malformacions
cardiaques.

Els estudis previs no havien identificat que el grau
d’obesitat contribuia al risc de malformacions cardi-
aques en els fills de dones amb diabetis gestacional,
possiblement a causa de que no havien inclos aques-
ta variable en |'analisi estadistic.

Els autors de I"estudi apunten dues possibles expli-
cacions del paper destacat de |'obesitat en les mal-
formacions congeénites. L'obesitat és un indicador de
disponibilitat energetica, de tots els nutrients que
proporcionen energia, i I'excés d'aquests nutrients,
no tant sols de la glucosa, estan vinculats a I'aparicid
de malformacions. Per altra banda, tant I'excés com
el defecte d'insulina poden provocar malformacions
en I'embrié i en el cas de |'obesitat, el fet que hi ha-
gi resisténcia als efectes de la insulina comporta que
hi hagi unes concentracions més elevades.

© Informacié del portal intranet de I'Hospital de la
Santa Creu i Sant Pau, 2004
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Es redueix la mortalitat
dels nadons amb
malformacions del cor

os dels principals experts

en cardiopaties infantils

de Catalunya, el doctor
Josep Girona, cap de cardiologia
congeénita de |I'Hospital de la Vall
d'Hebron i el doctor Miquel Ris-
sech, cardioleg de I'equip de car-
diologia congenita de |'Hospital
infantil de Sant Joan de Deu,
coincideixen en afirmar que la
mortalitat dels nadons que neixen
amb problemes de cor s’ha reduit
espectacularment en el darrers
anys.

Els doctors Girona i Rissech van
fer aquestes declaracions en la ro-
da de premsa convocada per I'A-
juntament de Barcelona i I'AACIC
el 5 de novembre del 2004 amb
motiu de la celebracié dels 10
anys de I'’AACIC amb la festa Fes
volar el teu cor i vine al Tibidabo.

Dins del grup de les malforma-
cions congénites, les cardiopaties
(malformacions de I'estructura del
cor que es produeixen en el mo-
ment de la gestacid) sén una de
les anomalies més frequents. A
Catalunya hi ha un index d'inci-
déncia d'un cas de cada 150 nai-
xements. D’altra banda, la diversi-
tat de malformacions possibles
del cor (avui per avui es parla
d’uns 180 tipus) fa dificil concretar
solucions generals.

El doctor Josep Girona de I'Hos-
pital de la Vall d"Hebron assenya-
la que avui es poden reparar algu-
nes cardiopaties congenites sense
passar per quirofan, amb inter-

vencionisme, fent servir técniques
de cateterisme. Tot i aix0, remar-
ca, la xifra d'aquesta mena d'in-
tervencions és encara baixa i as-
senyala que “si abans els nens es
morien per una cardiopatia, ara
viuen amb una cardiopatia conge-
nita”.

El doctor Miquel Rissech qualifica
de “drastica” la baixa en I'index
de mortalitat d'aquests casos. El
doctor Rissech destaca que els
avencos en les técniques quirdrgi-
ques en els darrers anys ha fet
possible operar el cor dels infants
a més baixa edat. Actualment
s'intervenen quirdrgicament na-
dons amb malformacions del cor,
evitant aixi el mal funcionament
d'aquest cor i prevenint lesions
posteriors. Tot i aixo, diu el doc-
tor, molt d'aquests infants hauran
de passar pel quirofan dues o tres
vegades abans d‘arribar a ser
adults.

Els doctors Girona i Rissech as-
senyalen que no s'ha de confon-
dre les cardiopaties congenites
amb les cardiopaties dels adults i
que caldria potenciar la recerca
en el camp de les malformacions
congenites del cor.
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'opinio

Per qué sou voluntaries?

Meche: “Soc mare de familia nombrosa”

Maria Teresa: “Per una experiéncia personal”

La Meche i la M. Teresa sén dues voluntaries de I'Hospital de Sant Joan de Déu que treballen des de fa
un temps en el suport i I'acompanyament directe de les families amb fills i filles ingressats a I'hospital
per problemes de cor, pendents d'intervencié quirurgica, durant el periode postquirtrgic o reben trac-
tament hospitalari. Hem volgut conéixer una mica més el seu treball i posar de relleu d’aquesta manera
la seva tasca que nosaltres i segur que també molts pares, els agraim de tot cor.

Quines sén les tasques que féu dins I'hospital?

M. Teresa: Anem un dia a la setmana a I'hospital i
fem un recorregut per diferents llocs: per comencar,
visitem la 5a planta, que és on es troben els nens i
les nenes ingressats de cardiologia, a banda d'altres
patologies. També passem per consultes externes,
on s'esperen per visitar-se, i per les sales d'espera de
la UCI i neonats, on trobem pares i mares amb in-
fants afectats.

Portem els triptics i les revistes de I’AACIC, els do-
nem a les families i els expliquem les tasques que es-
ta portant a terme |'associacié. Els informem que po-
den trucar i demanar assessorament quan vulguin.

També assistim a les classes de formacié de volunta-
riat que ofereix I'hospital i alla aprenem noves ma-
neres de fer, compartim experiéncies amb altres vo-
luntaris,...

Altres tasques que fem sén: fem companyia als in-
fants quan els pares i mares han d’anar a dinar o sor-
tir una estona per tal no es quedin sols a les habita-
cions, coordinem la sala de jocs, els portem joguines
o llibres, els fem companyia,...

Merche: Normalmente todas estas tareas las realiza-
mos juntas. También por las tardes acostumbro a es-
tar en urgencias y acompafio a papas que estan algo
desorientados dentro del hospital.

Yo ademas soy portavoz de voluntarios, es decir ha-
go de puente entre el grupo de voluntarios y la co-
ordinadora del servicio, para poder establecer en to-
do momento una buena comunicacién y transmitir
en las dos direcciones cualquier incidencia o aspec-
to que deba tratarse. Actiio también como portavoz
en la sala de juegos, y alli recojo demandas de los
padres, quejas,...

A partir de la vostra experiéncia en contacte amb
les families amb infants afectats, com es rebuda la
vostra feina? Penseu que a les families els ajuda
saber que esteu aqui per orientar-les i ajudar-les
en aquests moments dificils?

Merche: La informacién es siempre bien recibida.
Las familias ven que no estan tan solas como parece
en un primer momento, que hay otros padres y ma-
dres que han pasado por lo mismo y que hay profe-
sionales que podran atenderlos bien. Esto les da ani-
mos y fuerza. El triptico y el dossier ademas son muy
alegres, de colores vivos y eso también ayuda mu-
cho.

M. Teresa: Si, no hi ha dubte de que ho agraeixen.
Se senten acollits per |I'hospital. Reben molt bé la in-
formacié que donem de I’AACIC. Noten que des de
I’Associacié poden rebre un bon suport en diferents
moments al llarg de la vida del seu fill o filla.

Com és que us heu fet voluntaries a I'hospital?

M. Teresa: Tot va venir per una experiéncia personal
que vaig haver de passar, molt dura i dificil. El meu
marit va patir una malaltia greu, amb molt mal pro-
nostic. En aquells moments tot s’ensorrava. Pero la
gent del nostre voltant, familiars, amics, va estar tant
a prop nostre que jo crec que el va curar la forca i I'a-
mor d'aquesta gent. Estic convenguda que van tenir
molt a veure en la seva curacié. A partir d'aqui vaig
pensar que jo també podia fer alguna cosa. Si els al-
tres havien pogut ajudar d'alguna manera, perqué jo
no podia fer-ho amb altres persones que ho necessi-
taven?

Merche: Yo soy madre de familia numerosa y siem-
pre he estado muy ocupada llevando mi propia casa.
Pero ahora que mis hijos son mas mayores, ya no me
necesitan tanto y tengo mas tiempo para mi. Aparte
de esto, pasé por un momento muy dificil en mi vida
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después de un intervencion quirtrgica delicada y ne-
cesité la ayuda de muchas personas voluntarias, has-
ta que me recuperé. A partir de aqui me formé co-
mo voluntaria en el hospital y ... aqui estoy!

Qué us ha aportat I'experiéncia de voluntaries a
I"'hospital?

M. Teresa: Quan jo vaig entrar a formar part del
grup de voluntaries del hospital volia poder donar
molt de mi mateixa a les persones que ho necessita-
ven, pero la realitat ha estat al inrevés, m’han donat
molt més del que jo puc donar. Una abracada, el pe-
t6 d'un nen, la relacié amb d'altres voluntaris que fan
feines durissimes, ... és fantastic.

L'hospital és un mon tancat, ple d'angoixes i dificul-
tats. Alla no tens temps pels teus problemes. D'al-
guna manera t'ajuda a desconnectar. També quan
surto d'alla estic molt més pels meus, per les coses
realment importants. Aprens a establir prioritats en
la vida.

Es una satisfaccié i un privilegi poder ser voluntaria.

Merche: el hecho de poder ser voluntaria en Sant
Juan de Dios ha cambiado mi vida. Soy diferente a
como era antes. A pesar de que actualmente la so-
ciedad nos conduce a todos a ser materialistas, yo si-
go viendo la parte mas humana de la gente. Doy
mas importancia a las cosas que creo que la tienen.
No estoy tan encima de lo superficial. El agradeci-
miento que sientes en la gente cuando te ven, el ca-
rifio que te transmiten cuando les echas una mano, !
eso vale mucho!

Quins requisits creus que ha de tenir un voluntari
per poder atendre els nens i nenes que es troben
a I'hospital i a les seves families?

M. Teresa: Molta gent pensa que si esta deprimida
o desanimada poder fer una feina i aixi I'ajudara. Pe-
ro jo no crec. Has de sentir-te bé primer tu per po-
der donar el millor de tu mateixa. Has de portar ale-
gria i vida i has de sentir-te bé per transmetre aquest
missatge. Has de tenir forca per saber acompanyar,
pero alhora saber mantenir-te a distancia.

Merche: Estoy muy de acuerdo con mi companera.

Para poder dar lo mejor de uno mismo has de estar
en buenas condiciones. Es evidente que esta labor
nos hace sentir bien como personas y mejora nues-
tra autoestima porque nos sentimos valoradas y que-
ridas, pero basicamente estamos para acompanar y
ayudar a los demas. Ellos, sin saberlo, también nos
ayudan a nosotras.

Recordeu algun moment especial que us hagi que-
da't "gravat” des que esteu fent aquesta tasca?

M. Teresa: hi ha molts moments especials, ja siguin
bons o no. Recordo molt el cas d’una nena que va
estar abandonada a |'hospital i que es trobava alla
des que va néixer. Estava molt greu i m'agradava
molt estar amb ella. També sén moments quasi bé
“magics” quan algun faméds del mén de |'esport fa
una visita a I'hospital. Els infants es troben acom-
panyats i estimats.

Merche: Asi es. Para los nifos que han de pasar por
una situacion hospitalaria tan compleja, es muy im-
portante sentirse acompanados, escuchados en sus
preocupaciones, informados de todo lo que les va a
ocurrir, y que sepan que los que los quieren estan
con ellos, pasando juntos ese momento dificil

Ens voleu dir alguna cosa més respecte a la tasca
de voluntariat?

Merche: Si, quisiera agradecer al Hospital de Sant
Juan de Dios que nos posibiliten vivir estas expe-
riencias. Hay unos 200 voluntarios y algunos hacien-
do labores durisimas. Nos apoyamos entre nosotros,
tenemos buena relacién. Ademas los profesionales
que alli trabajan nos hacen sentir que formamos par-
te del hospital. Estamos encantadas!

M. Teresa: Només que estic molt contenta amb tot
el que estic vivint a I'hospital. Veig la vida del dia a
dia d’'una altra manera i estic agraida per poder pas-
sar per aquesta experiéncia tan especial. També he
d'agrair a I'AACIC la seva confianga . Jo desconeixia
totalment el mén dels infants amb problemes de cor
i va ser tot un descobriment. Em fa molta il-lusié for-
mar part d'aquesta entitat.

A I'’AACIC també estem molt contents de tenir-vos
entre nosaltres. Gracies per la vostra tasca. De tot
cor.
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Activitats de I'AACIC

LAACIC disposa de serveis i de projectes en diferents ambits d'ac-
tuacié, com sén l'escolar, I'hospitalari, el familiar, el social, el laboral,
I'esportiu i el ludic, destinats als infants i joves amb problemes de cor,
les seves families i els/les professionals que es troben als seu voltant.

Aquests serveis son:

e Servei de suport als infants, adoles-
cents i joves amb cardiopaties conge-
nites.

Volem donar suport psicosocial i
orientar mitjangant entrevistes indivi-
duals, grups

de joves, projectes d'acompanyament
als hospitals, elaboracié de material, ...

e Servei d'atencié psicosocial i d'a-
companyament a families amb fills

amb problemes de cor congenits.

Davant els moments de crisi relacio-
nats amb la malaltia donem suport a

les families a través d’entrevistes in-
formatives i d'assessorament, elabo-
rant diferents materials especifics, in-
formant de recursos,...

e Servei d'assessorament i d'atencié
als professionals.

Assessorem als/a les professionals
que estan en relacié amb els afectats:
mestres, monitors/es de lleure, fisio-
terapeutes, psicolegs/ologues,... a
partir del seguiment de casos indivi-
duals, organitzant sessions informati-
ves, elaborant material especific per
als/a les professionals, estudiant les
necessitats educatives i del mén labo-
ral,...

Fes la teva comanda

de colors
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3€
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(talles 4-6-8-10-12) 8€ - e
Samarreta d’adults (‘:—{;{?:\} | (ﬁﬂ-ﬁ) .
(talles S-M-L-XL)

10€ _ Gorres
Fulard
commemoratiu
dels 10 Anys 4€ Xapes

LAACIC disposa de
bracié dels 10 anys al Tibidabo. Les comandes les podeu fer a través de correu electronic, per teléfon o bé directament a les ofi

Butlletins

e Servei d'informacié i de sensibilitza-
ci6 de les cardiopaties congénites.

Informem de I'existéncia d'infants i jo-
ves amb problemes de cor a través
d'actes i d'exposicions, editem dife-
rents tipus d’'informacié, treballem
perqué les Administracions i els poli-
tics tinguin presents les necessitats de
les persones afectades, ...

® Projecte de voluntariat de I'AACIC.

Gestionem, organitzem i formem
grups de voluntariat en diferents am-
bits: mestres voluntaris/aries de su-
port, voluntaris/aries a I'hospital per
acompanyar als infants i als joves, vo-
luntaris/aries en actes de difusio,...

e Projecte: Cardiopatia congenita, ac-
tivitat fisica i adaptacié al medi.
Volem potenciar I'exercici fisic dels in-
fants i joves afectats mitjancant |'estu-
di individual dels seu potencial fisic i
funcional, i col-laborar en |'establi-
ment d'un procés de rehabilitacid
postquirdrgic adequat a les seves ne-
cessitats.

2€

o

4€ ' -

0'50€

iferent material realitzat al llarg d’aquests 10 anys i que esta a la venda. Liltim ha estat el mocador confeccionat per a la cele-

es de PAACIC.

Animeu-vos a col-laborar adquirint aquests materials i ajudeu-nos aixi a tirar endavant amb els projectes i els serveis d’atencid directa.
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Un conte

Una cosa diferent

S aps que? Jo, cada dia faig les mateixes coses de la mateixa manera.
Sempre que em llevo, el primer que em poso sén els mitjons. Just
havent dinat m’aixeco i me’'n vaig a la cambra de bany a rentar-me les
dents. Quan torno de I'escola sempre, sempre deixo la motxilla a 'en-
trada, al costat de la porta. Al Joan, el meu germa, li passa el mateix. El
primer que fa quan arriba a casa de I'escola és correr cap a la cuina per
agafar una llesca de pa i posar-hi un tros de pernil dol¢ a sobre. I la
mare, cada mati ens crida tres vegades'abans que ens aixequem; sem-
pre a tres quarts dewvuit. Bé, dissabtes i diumenges ens deixa estar una
hora més al llit.

Laltre dia vaig dir-me:.. “Saps que, Marta? A partir d’ayui cada dia faré
una cosa d'una maneradiferent. Si, si. Dir-ho ésifacil, pero fer-ho... Vaig
estar-me tot un dia pensamt quina podia fer de forma diferent. No se me
n’acudia cap. Em passava les hores observant/com feia les coses I'altra
gent i com les feia jo. El Joan,perexemple, semprestrucava el timbre
una bona estona, arab insisténcia, quan arribava a casa, com qui dema-
na impacient que 'obrin‘aviat. De vegades, el pare ja'li havia obert la
porta que ell encara tocava'el timbre. Havien passat dos dies i encara no
m’havia decidit per quina cosa podia fer de formadiferent, pero el mati
del tercer dia... Aquell mati, la mare ens va cridar, a mi i/al Joan, com
cada dia: “Marta, Joan. Es 'hora de llevar-se?”. Una vegada. I la segona:
“Joan,Marta. Au, vinga! A llevar-se”. Abans que la mare cridés per ter-
cera/vegada, vaig fer un salt del llit, em vaig posar‘els mitjons i vaig pre-
sentar-me ala cuina. La mare no se’'n va adonar fins que anava a repe-
tir com sempre: “Marta, Joan, us he dit que...”. En aquell moment va
veure que estava alla;"plantada. “Ja'm’he llevat!”. I em va dir: “Doncs,
torna a la teva cambra i posat les’sabates”. No se n’havia adonat. La mare
ni se n"havia adonat que aquell dia havia fet una cosa diferent, una cosa
que no feia mai.

Vaig anar I'habitacié. El Joan encara estava fent el soca. Vaig pensar que
I'endema, quan em llevés, abans de posar-me els mitjons, em posaria
les sabates. Oh... No sé si és una bona idea, aquesta. Hauré de pensar
una altra cosa...

JOAN RAJADELL
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Passatemps

Seguir el fil

La Cira ha quedat al xat
amb el seu novio cibernétic,
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Quants triangles
equilaters hi ha?

Les 7 diferéncies

A la foto de la part superior hi ha 7 diferéncies respecte a la foto de la part inferior
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Full d'alta de socis

DADES PERSONALS

Nom i cognoms

Nom de la familia

Adreca

Codi Postal Poblacié

Telefon

Correu electronic

FULL DE DOMICILIACIO BANCARIA

Senyors, els demano que fins un altre avis atenguin els rebuts que els
presentara I’AACIC (Associacié d'Ajuda als Afectats de Cardiopaties In-
fantils de Catalunya) amb carrec al meu compte o llibreta segients:

Titular del compte

Nom de caixa o banc

Adreca de |'oficina

Codi Postal Poblacié

Codi compte

Entitat L1 | | | Oficinall | | | Control L_| |
Numerodecompte LI | | | [ | | | ||
Compte [] Llibreta d'estalvis []

Import (marqui amb una creu o escrigui la quantitat desitjada)

[l Quota Semestral: 25 € cada 6 mesos [ ] Alta com a soci/a

[] Aportacié Semestral: ] € [] Alta com a voluntari/a

[] Aportacié puntual: L__| € [] Alta com a col-laborador/a
al compte de I’AACIC 2073-0215-11-0100002021

Data Signatura

Podeu enviar la butlleta a I’AACIC

Pl. Sagrada Familia, 5, 2A, 08013 Barcelona. També podeu trucar al
telefon 93 458 66 53,

enviar un mail a info@aacic.org o bé entrar a la web

www.aacic.org




Sabies que...

a Catalunya hi ha uns 15.000 infants i joves amb malformacions
congenites del cor. De cada 150 nadons que neixen a |'Estat espa-
nyol, un ho fa amb una malformacié6 d'aquesta mena. Es tracta
d'una malformacié de I'estructura del cor que s'inicia en el periode
de gestacid. Sovint se'n desconeixen les causes. Dintre dels grups
de malformacions congenites en nadons, les cardiopaties sén les
més freqients.

Les malformacions congeénites del cor es diagnostiquen en les
primeres setmanes després del naixement. El tractament de la
cardiopatia congénita és, en la majoria de casos, a través
d'intervencié quirudrgica.

Saps que...

|'Associacié d'Ajuda als Afectats de Cardiopaties Infantils de
Catalunya (AACIC) va néixer fa 10 anys i va ser la primera a |'estat
espanyol. L'objectiu era i és el d'atendre infants, adolescents i joves
que pateixen malformacions congénites de cor i treballar sobre les
consequéncies de tenir un problema de cor.

L'AACIC també presta serveis de suport i d'assessorament a
mestres, fisioterapeutes, psicolegs..., fa grups per als pares i mares,
fa tallers per a joves i adolescents, organitza xerrades, té personal
voluntari... i moltes altres coses més al voltant dels infants i joves
amb problemes de cor i les seves families.

Amb el suport de

MM\ Generalitat
Y de Catalunya

‘TCaixa Tarragona

Agraiment
a la impremta FOLI VERD




