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Editorial

Una salutacié a tothom. M’adreco a vosaltres per primera vegada a través d'aquestes pa-
gines com a President de I’AACIC, per presentar-vos el Butlleti de la nostra entitat, el nu-
mero 14. Com sempre, hi trobareu un resum exhaustiu de les principals noticies i activitats
de |'associacié i, a més, tal i com venim fent en els darrers nimeros, també trobareu un te-
ma especific que pensem pot despertar forca interés: les mares amb cardiopatia.

Les noies amb cardiopatia s'han fet grans i, arriba un moment que es plantegen el tema
de la maternitat. Podriem haver pensat que com és un tema molt delicat “millor no ficar-
s'hi”. Hauria estat una actitud negativa. Per aixo, en parlem, per posar en evidéncia la se-
riositat d'aquesta decisié i el que comporta. Si ho creieu convenient, si penseu que cal
obrir un debat sobre aquest tema, podriem plantejar de fer-ho a través de la Comunitat
del nostre web o als diferents espais de trobada.

Respecte les noticies de I'any, fa la impressié que I’AACIC ha assolit una etapa. Alguns pro-
jectes ambiciosos que ens haviem anat proposant en els darrers anys han arribat a bon
port.

Una d'aquestes iniciatives era la d'impulsar I'edicié de dos llibres de caracteristiques for-
ca especials. Lun, “LLOperacié de Cor del Jan”, es va publicar |'any passat. Enguany ens ha
tocat presentar-lo a tot arreu. El segon, tot just ha sortit de la impremta aquest darrer tri-
mestre del 2007. Es diu “De tot cor” i és un recull de contes escrit i il-lustrat per algunes
de les primeres figures de la literatura i la il-lustracié infantil i juvenil de Catalunya. Les ve-
gades que hem mostrat aquesta obra a professionals de les lletres i del mén editorial, ens
han comentat que es tractava d'una edicié “excel-lent en el conjunt i d'una molt alta qua-
litat”.

Un altre dels grans projectes de |'any és |'esdevingut de la col-laboracié entre 'AACIC i I'-
Hospital Vall d’'Hebron per humanitzar les dependéncies d’atencié d'algunes plantes del
materno-infantil. La col-laboracié de I’AACIC amb aquest hospital no és nova, pero el pro-
jecte que s'ha dut a terme enguany és d'una envergadura especial. Un excel-lent col.la-
borador de I’AACIC, l'il-lustrador Ignasi Blanch, ha aconseguit reunir 50 companys i com-
panyes de professié per transformar |'area materno-infantil de I'hospital en un conte ple
de personatges i dibuixos.

També ens agradaria destacar la Maraté de TV3, que ha tingut com a tema per aquest
2007 les malalties del cor. Des de I’AACIC hem donat en tot moment suport a la iniciati-
va, facilitant contactes amb les persones que podien parlar especificament de les cardio-
paties congeénites i posant a I'abast dels responsables del programa els documents técnics
i d'assessorament practic sobre la malaltia. El prestigiés espai de TV3, “Entre Linies”, s'ha
posat en contacte amb nosaltres per elaborar un reportatge al voltant de viure amb una
cardiopatia.

Hi ha altres temes que també han estat importants i dels quals només n'afegiré una ratlla:
hem traduit una part de la web de I’AACIC al castella i a I'anglés. D’ara en endavant, I'AA-
CIC estara a la xarxa no només en la llengua que li és propia, siné en dues de les llengiies
amb un nombre més important de parlants arreu del mén.

Perd que tots aquests projectes d’exit no ens facin perdre el mén de vista. Si passeu per
I’AACIC qualsevol dia, el que segurament hi trobareu és una certa rutina. En una sala, psi-
colegs de I'AACIC atenen una familia que ens varen trucar per teléfon tot just fa un parell
de dies. Arriba algu. Es la pedagoga de I’AACIC que ha anat a veure els mestres d'una es-
cola per explicar les peculiaritats de les persones amb cardiopaties congénites i resoldre
aixi els dubtes i inseguretats d'aquells mestres respecte a un nou alumne. | |'assistent so-
cial a I'hospital organitzant els voluntaris i visitant a les families. Una altra persona de I'AA-
CIC esta explicant a una familia que a I'espai de pares i mares de Tarragona comenca en
paral-lel un espai infantil. Aquesta feina és la saba que inspira projectes i propostes com
les que hem comentat en aquest editorial i gracies a la qual aconseguim el compromis de
moltes persones tot i no estar vinculades de forma directe amb I’entitat.
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Capcalera

Maria Teresa Pi-Sunyer

Psicologa, especialista en embarassos de risc

“La nostra cultura dona molta
importancia a la maternitat. Venim
d’una tradicié en que la maternitat
sescriu en majuscules i és intocable.
D’acord amb aquesta manera de pensar,
el primer valor i practicament linic de
la dona era ser mare. Només cal pensar
en la consideracio que es tenia d'una
dona sense fills als anys 50, per exemple.”

Els temps han canviat...

“Si, els temps canvien de pressa i avui la maternitat

no és la maternitat com a Unica i primera cosa, sind

que hi ha altres aspectes de la vida que també sén

“La dona avui pot triar, pero ho té dificil.
Hi ha massa coses a fer en massa poc temps”

importants: la vida laboral o la realitzacié personal.”

Feia temps que voliem parlar amb la Maria Teresa Pi-Sunyer. Com a  Qué és el que ha canviat?

psicdloga s’ha especialitzat en maternitat de risc. El seu treball so- “La possibilitat de triar. Pots organitzar la vida amb
bre maternitat a les presons', una investigacié realitzada a comen-  certes prioritats per a certs moments. Pots triar com
caments dels anys 90 a la presé de dones de Wad-Ras, va ser pioner  tenir un fill i amb qui i quan i per qué. La dona avui
i és un referent encara. Fa uns dos anys, ella i la Sara Berbel van  pot triar, pero ho té dificil. Hi ha massa coses a fer
aconseguir publicar “El cuerpo silenciado™?, un llibre sobre el fet de  en massa poc temps. Per exemple, cada vegada
ser dona i sobre com les persones, la societat i la cultura construei- Més trobem dones que s’han dedicat amb intensitat
xen una identitat femenina. a la feina, al treball, a una carrera professional o als
Sense pretendre-ho, hem estat testimonis de la seva feina actual estudis, perd arriba un moment que es diuen ‘em
quan parlavem amb ella en una de les consultes de la unitat d’em-  falta ser mare’. Aixo es déna a una edat entre els 35
baras de risc de I'hospital on ofereix els seus serveis. Algu truca ala i €ls 40 anys, en general, i llavors hi ha com unes
porta. La Maria Teresa li diu que passi. Una doctora explica que ha  pPresses en voler ser mare. Esdevé massa important i
atés una nena de dotze anys embarassada de vuit mesos. Els seus  urgent, i potser per les circumstancies no és el millor
pares se n'acabaven d’assabentar. La doctora pensa que la Maria Te- moment per ser mare. A més, la societat col-labora
resa hauria de fer el seguiment d’aquest cas per valorar si cal algu-  Poc.”
na mena de suport.

El risc pot ser fisic o psicoldgic, per causes personals o socials. Cada  Qué hi pot fer la societat?

cas es cada cas, perd les dones joves amb una cardiopatia congéni-  “Facilitar que els joves siguin independents, auto-
ta i que decideixen tenir una criatura assumeixen un cert risc. Al llarg  noms, que tinguin feina, vivenda, que s’organitzin, i
de la conversa la doctora Pi-Sunyer insisteix tres vegades en la im-  després ja podran pensar en tenir fills. A Catalunya,
portancia de les associacions d'afectats, “pel valor que té el fet d'o- N0 Vivim en una época favorable per poder engegar
brir-nos, expressar-nos, compartir les experiéncies”, i insisteix, “m’a- €l projecte de tenir fills. Repeteixo que tot plegat

gradaria que ho diguessis aixd"”. Dit i fet. sOn massa coses | massa poc temps.

1. El titol de la publicacié d’aquest estudi és: “A Ellas. Las internas de la prision de Wad-Ras”

2. Berbel, Sara; Pi-Sunyer, Maria Teresa: El Cuerpo Silenciado. Editorial Viena, 2005. Coleccién Estudios de mujeres.
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Una nena
jugant en un
dels tallers de
FAACIC

Capcalera

Com és que una persona pot
desitjar tenir un fill, encara que
corri un risc?

“Penso que tenir un fill és donar
vida, mirar endavant, iniciar un
projecte, és obrir una porta enda-
vant. Sempre imaginem que els
nostres fills aniran més enlla de les
nostres limitacions, siguin quines

siguin.”

I allo de Il'instint?

“L'instint... com en els animals
que, diem, cuiden els seus fills per
instint. També tenim la cultura, la
oportunitat de pensar i organitzar
la propia vida. Quan una dona
queda embarassada, hi ha un pro-
cés biologic, cultural i educatiu
que té per objecte acollir bé a la
criatura que ha de néixer. Tot aixo
esta molt bé, pero tot plegat té
molt a veure amb la forma parti-

cular com ho enfoca cadascu.

| els pares, tenen les mateixes
necessitats de maternitat? Pot-
ser que ell empenyi més que ella
per tenir una filla o un fill?

“Si, els pares també tenen neces-
sitat de ser pares. Les ganes de
tenir un fill té a veure molt amb la
teva propia historia: com has vis-

cut tu quan eres petit, quins pares

vas tenir, com eren, com t'han
educat. Tan ell com ella tenen la
seva historia particular i pot molt
ben ser que ell tingui més neces-
sitat de ser pare que ella. El que
és important és que trobin el mo-
ment apropiat en que els dos tin-
guin |"afinitat de voler tenir un fill
o filla, que el desitgin els dos, qui

comenga no té importancia.”

Aixi el millor en aquest partit és
I'empat.

“Es un treball de dos. Jo crec que
és una bona combinacié el fet
que el pare i la mare siguin dues
persones diferents i a la vegada
complementaries. Tenir un fill té
molt a veure amb aquest equip de
dues persones que es necessiten
per gaudir de la maternitat i la pa-
ternitat. Crec que és important
que el pare estigui a prop de la
seva dona perque pugui gaudir
del fill o filla. EIl moment en que
sorgeix el desig de tenir un fill te
molt a veure amb aquesta afinitat,
aquest moment de trobada de dir

som-hi.”

I tu que li dius a una persona
que vol quedar embarassada,
perd que, objectivament, aquell
embaras presenta un cert risc?

“La decisid, al final, I'ha de pren-
dre la noia. Abans, segurament,
hauran estat en contacte amb
d’altres noies com ella a través de
les diferents associacions, en
aquest cas 'AACIC. A més, estan
els metges que diuen, recoma-
nen... Si fent aguest recorregut,
ella i el seu company o marit ho

veuen clar, doncs endavant.”

Caram! Ara m'adono que havia
fet aquesta pregunta amb un ju-
dici previ...

Estem parlant de casos que s’ho
poden permetre, en altres casos

ens podem plantejar alternatives.

Hi ha altres opcions. En qualsevol
cas és important saber que hi ha
un grup sanitari que et porta, et

vigila i et vigilara.

Saber-ho et dona més seguretat.
“Es clar, pero també és important
la energia, les ganes d'una pare-
lla, que els dos vulguin passar per
aquest risc, que es comprometin.
A la vida hi ha molta gent que
pren opcions arriscades en un
moment o altre. Fer una d'aques-
tes opcions quan ets jove, quan
tens ganes de tirar endavant és

una opcid.”

Lembaras, perd, és només una
part del fet de tenir fills. Des-
prés comenca l'etapa en que et
preocupa poder o no poder ju-
gar amb els fills, agafar-los en
bracos quan van creixent... Algu-
na recepta?

“Fer de pare i de mare vol dir anar
inventant. Cada etapa és una eta-
pa diferent i cada vegada és la
primera vegada. L'actitud és molt
important. Has de saber quines
son les teves limitacions. Si jo no
puc correr, pot jugar amb el pare,
i jo us veig i participo i ric. O el
pare es dedica a unes activitats i
tu a unes altres. Els germans tam-
bé poden tenir un paper molt im-

portant.”

Ai, ai, ai Quin tema! La relacié
entre germans. No ens hi fiquem
que encara hi prendrem mal..

“El que és important és treure el
profit del que hi hagi, treure el ma-

xim rendiment, per poc que sigui.”

Aixoé és una bona filosofia.

“Oi que si? | també és important
que el conjunt de l'escola, la res-
ta de la familia, els amics, les as-
sociacions, facin sorgir el millor
d'aquell noi, d'aquella noia i d'a-

quella familia.”
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Aixd també és una bona filoso-
fia. Gracies doctora.
“Escriu que les associacions feu

una feina molt necessaria...”
Descuidi, ho escriuré.

En aquets primers moments,
com a familiars, qué podem fer?
“Com a familiars hem d’estar a
prop, pero no enganxats. Ser a
prop, perd d'una forma discreta,
amb respecte. Normalment, to-
thom vol dir la seva. Et comencen
a explicar casos, que si jo conec,
que si jo sé. En aquesta primera
etapa els pares estan molt ofus-
cats. S'ha de fer presencia, pero

amb respecte.

Es allo de... "bé, ja m'avisaras...”
"Aixd mateix. ‘Ja m’avisaras, si
necessites...’, Jja hem diras alguna
cosa...”. En aquest moment els pa-
res també necessiten molta infor-
macié. Que se'ls expliqui molt en
detall el que és tot. No es tracta
tant que ho entenguin tot, en
aquesta primera etapa estan tant
ofuscats que no paeixen molta de
la informacié, perd és essencial
que percebin que tenen un bon
suport des de I'equip médic i psi-

cologic. | també parlar.”

(...)

“Potser no en els primers mo-
ments, pero és molt positiu trobar
altres pares i mares, uns amb una
experiéncia de més anys i altres
de més recent, és del tot terapéu-
tic, pel valor que té el fet d’obrir-
nos, expressar-nos, compartir les
experiéncies. Tu arribes i estas
perdut, i al cap d'un any ets tu qui
t'ocupes de rebre una persona

nova.

Les vegades que he compartit
alguna activitat amb socis de
I’AACIC no veig que sigui gent
deprimida, més aviat al contrari.
“Hi ha una cosa que passa amb
els pares amb dificultats, i és que
els sorgeix unes ganes de lluitar.
Es un compromis amb la vida, que
s’encomana. Normalment sén
gent amb combativitat, amb ga-
nes de tirar endavant, de reforg,
que et fa més fort. Van coneixent
nens i pares amb la mateixa reali-
tat. El creixement gradual de I'in-
fant, el recolzament, I'estimulacié,
veure que el noi o la noia es va
desenvolupant... veus els pares...
una gent potent, capacos d'arros-
segar... un carro! Quina forga, qui-
nes ganes. Jo penso 'déna-me’n

una mica’, ‘ensenya’'m com ho

fas'. Les parelles et comenten ‘ens
hem enfortit, hem guanyat amb

T

qualitat de vida de parella’.

Em mira fixament i em diu mig
rient: “Quina pena que haguem
de passar per situacions aixi per

arribar-hi.” (Es una pena del tot,

cert. Pero...).

No hem volgut deixar passar Poportunitat que algii amb l'experiencia de
la Maria Teresa Pi-Sunyer ens digui també alguna cosa sobre les parelles
que viuen una situacié que molts de vosaltres coneixeu bé. El moment en
que a una parella que esta esperant un fill se li comunica que patird una
cardiopatia.

“Quan et donen una noticia d’aquestes no t'ho esperes. T’ho trobes d'u-
na forma inesperada. Un embaras és anar-se imaginant aquell fill,

aquell filla perfecte, que ha d’estar bé i triomfar. Tenim pocs fills, pero
han de ser bons, 0i? Els pares tenen una caiguda important, una fractu-
ra. Es una impressié molt negativa per a la seva autoestima i apareix un
sentiment de desesperacio, de no saber que pot passar en el futur. Se sen-
ten culpables, sobretot la mare. Senten que les coses no han anat com vo-
lien. No han estat a lalcada.
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Espai d'Associacions: un espai pioner
St. Joan de Déu obre les portes a 'AACIC

Una relacié que es consolida

“Normalment la preséncia
de les associacions als
hospitals es fa gracies a la
participacié de voluntaris,
perd no amb una
infraestructura, creant un
espai fix i equipat”, diu la
Doctora Ana Bosque

L’Anna Bosque,
de 'Hospital
Sant Joan de
Déu de
Barcelona

“Es un quart de deu del mati. Es
dijous. La psicologa de I'AACIC
agafa l'ascensor cap a la segona
planta de I'hospital Sant Joan de
Déu. Carrega una caixa marro,
d'aquelles d’embalatge, d'una
mida mitjana, portable. S'adreca
cap al passadis on hi ha la Far-
macia. Al costat, una altre porta.
Lobre i entra en una sala. Deixa
la caixa sobre la taula, penja la
jaqueta, obre un dels armaris
d’on agafa uns fulletons de I'AA-
CIC. Sén dos quarts de deu, gai-
rebé. Treu el cap per la porta.
Comprova que ningu espera.”

Amb algunes variacions, aixo és el
que passa cada dijous quan la psi-
cologa de I'AACIC es desplaga a
I'hospital infantil Sant Joan de
Deu per atendre a les families.

Fa tres anys, el doctor Manel del
Castilllo, gerent de I'hospital, va
presentar un nou pla estratégic
flamant. Tenia com a objectiu mo-
dernitzar |'hospital i adaptar-lo a
les noves necessitats. Aquests so-

len ser els objectius dels plans es-
tratégics. El pla ha comencat a
donar fruits. No en farem una re-
lacié, que no ens pertoca, pero si
que volem destacar una de les ini-
ciatives, que té a veure amb la his-
toria que us hem explicat al co-
mengament: la creacié d'un nou
espai a |'hospital, unes sales,
equipades convenientment, que
porten per nom “Espai d'Associa-
cions”.

L'hospital posa a disposicié de les
entitats aquest Espai, a la segona
planta, com a seu o com a punt
de reunié amb les families interes-
sades.

L'Anna Bosque, I'encarregada de
vetllar pel bon funcionament d'a-
quest nou espai, diu: “en |'estudi
previ realitzat en el nostre centre
vam trobar que les entitats esta-
ven presents a |'hospital pero a
través d’'una relacié directa amb
els professionals, i no amb la insti-
tucié. Nosaltres ens vam proposar
millorar aquest aspecte." Amb
aquesta iniciativa “s’ha potenciat
la relacié de I'hospital amb les as-
sociacions de pares i pacients que
sén un important element de su-
port a les families.”

L'Anna Bosque també assenyala
la importancia que també té per a
I'hospital la preséncia d’entitats
com I"AACIC, no només com una
millora del servei al pacient, sind
pel fet que “les associacions de
pacients formen una base de co-
neixement molt important, tenen
un gran coneixement de les ma-
lalties i al mateix temps sén un im-
portant element d'orientacid i su-
port.”

Aquesta iniciativa pionera suposa
també un contacte estable entre
I'associacié i el centre sanitari.
Aquest contacte esta donant altres
fruits. Els professionals de I'Hospi-
tal Sant Joan de Deu i I'equip tec-
nic de I'AACIC estan treballant
conjuntament per preparar unes
xerrades col-loqui sobre les cardio-
paties congenites. S'esta treballant
en el calendari de les jornades i en
els temes. L'objectiu és presentar
temes de debat actual, com per
exemple, la tasca d'informacié a
les escoles pels mestres que tenen
nois i noies amb cardiopaties con-
génites a les seves aules o |'exerci-
ci fisic. En el moment de tancar El
Butlleti, no ens ha estat possible
confirmar els temes. Us informa-
rem de tot plegat més endavant a
la web de I’AACIC o al proper Full
Informatiu.

Per cert, “la psicologa de I'AACIC
acaba d'obrir la caixa marré. A
dins hi ha uns llibres. Costa de
treure’ls. Queden tan ajustats! La
portada és blanca, com la neu i al
mig, un dibuix d'un cor. En treu
un. L'obre... Hi ha qui diu que és
el regal d'aquest Nadal”.

La psicologa de 'TAACIC és a 'Espai
d’Associacions tots els dijous de 9,30
a 14,00 h. L'Espai d’Associacions

es troba just al costat de la Farmacia,
a la 2% planta de ledifici de

la residéncia. El telefon de contacte
és el 93 6oo 62 08
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En relacio a la Marato de TV3 d’aquest 2007

La Maratd de TV3 es va celebrar el passat 16 de desembre so-
bre les malalties cardiovasculars amb la finalitat de sensibilitzar
la poblacié de Catalunya en relacié amb les malalties de quée
tracta, aixi com d’obtenir recursos economics per a la investiga-
cié cientifica.

L'AACIC ha treballat conjuntament amb la Maraté com a entitat
col-laboradora en I'organitzacié de diferents Actes de difusid, tals
com la 13? gran festa en suport als infants i joves amb problemes
de cor, la presentacié del recull de Contes “De tot cor”, xerrades
sobre “les malalties cardiovasculars” i la participacié en la festa
del Club SGper 3 per a recaptar fons per a la investigacié cientifi-
ca d’aquest tipus de malalties.

Us ensenyem una foto!

/z

~F

El programa Entre Linies parla de
les cardiopaties congenites

Cada any, I'Entre linies fa una prévia de la Ma-
raté de TV3 sobre alguna de les malalties de
que tracta. Aquest any van decidir fer-ho so-
bre les cardiopaties congenites i, per aixo, es
van posar en contacte directament amb |'AA-
CIC com a entitat de referéncia sobre els in-
fants amb problemes de cor de Catalunya.
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L'AACIC i les reporteres del Entre Linies vam
4 estar treballant conjuntament durant unes set-
i manes pel reportatge que es va emetre el pas-
§ sat dilluns 10 de desembre, on van sortir casos

de persones afectades per tractar de reflectir
la problematica que pateixen en relacié a les
cadiopaties de naixement.

Servei d’Atencié a les fa-

milies a I'Hospital Josep
Trueta de Girona

A partir del passat mes d’octu-
bre, I'AACIC es desplaca a I'hos-
pital Josep Trueta de Girona per
atendre als afectats de cardiopa-
tia congénita i les seves families
derivades dels especialistes del
centre hospitalari. De moment,
aquest servei es presta el primer
dimarts de mes a partir de les
10:00 del mati. Un cop es valori
I'experiencia, I'AACIC podra in-
crementar el servei en funcié de

Concurs de dibuix a
l'hospital Vall d’Hebron ¥y

¢;QUIERES GANARUNA CAMISETA
FIRMADA POR RONALDINHOQGTODO

L'AACIC, amb el suport de I'em- EL EQUIRO DELBARCGA?
presa Nike, va organitzar el passat
mes de novembre un concurs de
dibuix per nens i nenes dels 5 als
14 anys, amb el tema del Nadal i
I'esport. Els tres millors dibuixos
van ser premiats amb material Ni-
ke signat per tot I'equip del Barca
i, @ més, el dibuix guanyador va
ser seleccionat per la postal de
Nadal de la Nike d’Espanya i Por-
tugal per aquest 2007. Gracies a
tots els que heu participat en el
concurs i felicitats als guanyadors!

les necessitats detectades.
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+Noticles

ChnploPATiAS /
Menudos Corazones [V cxcioeaia 4

organitza les “IV Jorna-

27 y 28 de oclubre de 2007

Hetel NH Pargue de a5 Aveniddas
Ry § - 2R Al

das de Cardiopatias
Congenitas”

El 27 i 28 d'octubre de 2007 es
van celebrar a Madrid las “IV Jor-
nadas Nacionales de Cardiopatias
Congénitas”, en les que es van y
tractar diversos temes relacionats \L
amb les cardiopaties congenites:
La Nutricié en els nens amb car-
diopaties congénites. Atencié es-
colar en els nens malalts. Origen
de la Sociedad Espafiola de Car-
diologia.

remudal cordzeme]

R ——————

Tomejos de GOLF Tornejos benéfics de golf
benéﬁcs de El Circuit Amateur de golf ha ini-

ciat una relacié de col-laboracié

amb I"AACIC per al desenvolupa-
“TOT COR” ment conjunt de varis tornejos be-

nefics de golf durant els proxims
mesos. El primer d'aquests es ce-
lebrara el dia 12 de gener al camp
de golf de I'Emporda, el proper
15 de marg al camp de golf de Pe-
relada i un altre el dia 19 d'abril al
camp de golf Sant Joan de Rubi.
Esperem que la celebracié d'a-
quests actes serveixi per difondre
I'existéncia d'infants i joves amb
problemes de cor.

Novetats a lespai de pares i mares de Tarragona

El passat mes d'octubre es va reiniciar |'espai de pares a Tarragona, un
espai que funciona des de ja fa anys perqué les families de la provincia
puguin, un cop cada dos mesos, compartir les seves experiéncies. De-
gut a la incorporacié de noves families amb fills afectats de cardiopatia
congeénita més petits, volem destacar que, com a novetat, ara es realit-
za un espai infantil paral-lel al dels pares on els infants poden jugar amb
una mestra mentre els pares estan a |'espai de trobada.

Dissabte 12 de gener de 2008 d
Camp de golf de 'Emporda =
T.97276 04 50 W
Dissabte 15 de mar¢ de 2008
Camp de golf de Perelada

T. 97253 82 87

Dissabte 19 d'abril de 2008
Camp de golf Sant Joan de Rubi
T.936753050

El Circuit Amateur de Golf organitza,
en els propers mesos, tres tomejos
de golf benéfics a favor de 'AACIC,
I'Associacio d'Ajuda als Afectats de
Cardiopaties Infantils de Catalunya.

Si ets jugador amb llicencia de golf i
vols participar, truca'ns!

A ] ( ) :”l;}am:]’jma
. Circuitt amb problemas
amateur \mEs/ ascor

Les sessions es realitzen a I'Hotel d'Entitats. Per a mes informacid, us
podeu posar en contacte amb |’Angels Estevez, psicologa de I’AACIC
a Tarragona, al teléfon 93 458 66 53 o al mail infotarragona@aacic.org.
L'espai esta obert a tothom.
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Sobre l'atencid sanitaria a les cardiopaties congénites
Meés especialitzacié. Més a prop

El Departament de Salut presenta les previsions pel 2008

El Departament de Salut de la Ge-
neralitat de Catalunya ha presen-
tat (hovembre del 2007) les actua-
cions realitzades al llarg de I'any i
les previsions per I'any 2008 pel
que fa a l'aplicacié del Pla Direc-
tor de les malalties de |'aparell cir-
culatori. El Pla Director recull les
linies estrateégiques que han de
guiar |'atencié a les malalties vas-
cular-cerebrals i a les cardiovascu-
lars.

Les cardiopaties congénites son
una de les malalties reconegudes
dintre del grup d'atencié cardio-
vascular des de que l'any 2005
I'AACIC va entrar a formar part
del Consell Assessor del Pla Di-
rector.

Pel que fa a les cardiopaties con-
genites, al llarg del 2007, el De-
partament de Salut ha realitzat un
estudi sobre I'atencié d'aquesta
malaltia a Catalunya, i ho ha fet a
través d'una enquesta als serveis
de pediatria i cardiologia dels di-
versos hospitals del pais. Paral-le-
lament, i seguint criteris que reco-
mana |'Organitzacié Mundial de la
Salut, s'ha iniciat un debat sobre
la creacié d'un equip d'excel-len-
cia per a l'atencio a les cardiopa-
ties congenites al llarg de tota la
vida.

Pel que fa a les previsions pel
2008 s'especifiquen en 4 punts
que recullen, si bé no totes, algu-
nes de les principals reivindica-
cions del document que I'AACIC
va lliurar, I'any 2005, a la Conse-
llera Marina Geli sobre les “Ne-
cessitats de la poblacié infantil i
juvenil amb cardiopatia congénita
a Catalunya”.

Per la gerent de I'AACIC, la Rosa
Armengol, representant de I'enti-
tat en el Consell Assessor, “quan
diem cardiopatia congénita ens
referim a les malformacions de
|'estructura del cor. Ara bé, de
quina malformacié en concret es
tracta? Hi ha més de tres-cents

diagnostics, i degut al gran ventall
de patologies, hi ha centenars de
possibles incidéncies. Fins i tot els
cardiolegs congenits necessiten
una certa especialitzacié per
afrontar un diagnostic i un possi-
ble tractament amb rigor.”
Aquesta complexitat de les car-
diopaties congeénites és el princi-
pal motiu de dificultat que troben
les families i les persones afecta-
des per una atencié i un segui-
ment meédic de proximitat al seu
lloc de residéncia. En aquest sen-
tit, tres de les quatre linies d'ac-
tuacions previstes pel 2008 tenen

a veure en trobar respostes a

aquesta dificultat, millorant [I'a-

tencié sanitaria de proximitat te-

rritorial. Aixi es parla de:

e sectorialitzar |I'atencié general i
el seguiment en xarxa de les
cardiopaties congeénites en tot
el territori.

¢ formacié especialitzada de pro-
fessionals en xarxa de coordina-
cié amb l'equip de cardiologia
congénita de referéncia.

e creaci6 d'un programa de cirur-
gia de cardiopatia congenita en
I'edat adulta.

Entre les actuacions previstes
també s'especifica I'eleccié del
que sera el Centre/s Hospitalari/s
d'excelléncia, que com ja hem
dit, amb tota seguretat es concre-
tara amb un equip que aculli pro-
fessionals de primera linia dels di-
versos centres de referéncia que
avui hi ha a Catalunya.

Els compromisos de la Conse-
llera

A mes a més dels punts que ja
hem tractat, en la darrera reunid
del Consell Assessor per a les ma-
lalties de l|'aparell circulatori, la
Consellera Marina Geli va afegir
alguns detalls concrets sobre el
desenvolupament del Pla director.

Entre d'altres temes, la consellera
va manifestar la intencié de po-

tenciar els centres d'atencié pri-
maria, hospitals comarcals i tam-
bé la infermeria per la deteccid i
seguiment de les malalties cardio-
vasculars, com sén les cardiopa-
ties congenites en tots els aspec-
tes de repercussions cliniques de-
rivades de la patologia.

En un altre moment, va informar
sobre I'augment del pressupost
en Serveis de rehabilitacié cardia-
ca i va especificar que les perso-
nes amb cardiopaties croniques (i
aixo inclou les cardiopaties con-
geénites) es veuran beneficiades al
poder realitzar programes de re-
habilitacié cardiaca.

Finalment també va informar so-
bre el Mapa sanitari de Catalunya,
on s'ha distribuit el territori en 37
arees de salut a Catalunya, quatre
de les quals corresponen a la ciu-
tat de Barcelona, amb la intencié
d'equilibrar I'atencié sanitaria en
el territori.

El document de I'AACIC “Neces-
sitats de la poblacié infantil i juve-
nil amb cardiopatia congenita a
Catalunya”, recollia, a més de te-
mes assistencials, altres aspectes
com el dels serveis complementa-
ris per a |'atenci6 integral i la pre-
vencid sobre les repercussions de
les cardiopaties congenites i el su-
port psicosocial dels afectats, pre-
cisament dos dels aspectes en
qué l'entitat té un paper decisiu.
La Rosa Armengol conclou que
“hem de rebre amb satisfaccio les
previsions, ja que s'han fet passos
importants amb el Pla Director.
Ha estat basic incloure les cardio-
paties congeénites com a grup de
patologia important per tal de
poder Ordenar i Planificar I'aten-
ci6 especialitzada de les cardiopa-
ties congénites. Hi ha uns com-
promisos ambiciosos pels anys se-
glents, pero, el dia que vulgui el
Departament de Salut, podem
continuar parlant dels temes pen-
dents”.
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Temes de lI'any

Podem humanitzar els hospitals?

“L'hospitalitzacio és una experiéncia que es recorda
tota la vida. Es molt important la forma com ho viuen

els nens”

Podem humanitzar els hospitals?
“Qui és aquest? Un pirata?

Que esta malalt, com tu? |, es po-
sara bé?”

50 il-lustradors i il-lustradores om-
plen d'histories les parets i els
sostres de la Vall d’"Hebron.

L'Albert té 6 anys. Avui, quan tor-
ni a la seva cambra, a la cinquena
planta de I'hospital Vall d"Hebron,
trobara un gat sobre el seu llit, al
sostre! No és el seu, de gat, per-
queé I'Albert també té un gat a ca-
sa, ens explica; perd és un gat fa-
mos: el gat amb botes, el del con-
te tradicional.

A la planta onze, la petita Anna
agafa la seva avia de la ma i juntes
caminen pel passadis deixant en-
rere vaixells i pirates fins trobar un
pop pintat a la paret. La petita
Anna explica a l'avia que el pop
és la mascota del seu grup de par-
vulari, a I'escola.

Mentre la Maria Tarragd pinta uns
personatges de circ fent funam-
bulisme, I"’Ananda, una jove d’ori-
gen africa, s'esta amb ella a I'ha-
bitacié. No en vol sortir. Mentre la

Maria pinta, la jove Ananda canta
cancons que li ha ensenyat la seva
mare.

Quan avui passegem per les plan-
tes de maternoinfantil de |I'Hospi-
tal Vall d'Hebron, ens sembla del
tot natural trobar els passadissos,
les habitacions, les sales de jocs...
plenes de dibuixos i personatges
coneguts per qualsevol infant.
Sembla del tot natural, si, pero no
ha estat sempre aixi.

Avui, pero, el personal hospitalari,
les families i especialment els més
menuts conviuen amb aventurers
dels mars, rodamons del circ i un
munt d’altres personatges dels
contes tradicionals. Tot aixo com
a resposta a una pregunta molt
senzilla: podem humanitzar els
hospitals?

L'ACCIC i els responsables de I'-
hospital maternoinfantil Vall d’'He-
bron van acordar tirar endavant
un projecte per crear un espai
hospitalari calid, mitjancant la de-
coracié de parets, sostres, portes,
passadissos, habitacions, sales
d’espera, etc. El projecte portava
per nom “Humanitzem els hospi-
tals”.

La Rosana, psicologa de I'’AACIC,
contempla el resultat d'aquesta
iniciativa i ens comenta: “Per a
qualsevol infant malalt que s’ha
d’estar a un hospital, el fet de tro-
bar-hi aquests dibuixos els hi fa
més agradable |'estada, més aco-
llidor I'entorn. No els portem a un
lloc estrany, siné a un lloc on tro-
ben la companyia d'objectes i
personatges del seu imaginari.
Venen a |'hospital a visitar-se, si,
pero també ells visiten el corsari o
I'elefant.”

La historia d'un projecte fet rea-
litat

Des de l'any 2000, I"AACIC i
I'hospital Vall d'Hebron de Barce-
lona mantenen un conveni de
col-laboracié mitjancant el qual es
duen a terme iniciatives molt di-
verses. Alhora de renovar el con-
veni de I'any 2005, es va posar so-
bre la taula una proposta insolita.
Es tractava d'un projecte pioner a
I'estat Espanyol: omplir d'il-lustra-
cions de tematiques diverses els
espais utilitzats pels nens i joves
malalts.

La manca de precedents feia sem-
blar arriscada la proposta. L'hos-
pital no podia deixar de funcionar.
El projecte, pero, era prou en-
grescador per no deixar-ho estar.
Finalment, es va decidir decorar
una seccid, I'hospital pediatric de
dia.

Des de I'AACIC, es va implicar en
el projecte com a coordinador
I'lgnasi Blanch, que de forma soli-
daria va reunir un grup notable
d'il-lustradors. El tema de les
il-lustracions, seria: els planetes
del sistema solar i uns simpatics
marcians.

L'éxit d'aquella iniciativa va apla-
nar el cami per a |'ampliacié del
projecte. En la nova fase, que s'ha
dut a terme durant el juny i I'octu-
bre del 2007, I'envergadura del
repte es multiplicava. Es tractava
de decorar tres plantes de |'area
maternoinfantil d’aquest macro-
hospital.

L'equip que ho portaria a terme
era inquestionable. Aquesta ve-
gada, I'lgnasi Blanch, il-lustrador
guardonat (Premi Critica Serra
d'Or 2006 pel llibre “Vull una Co-
rona”) i professor, va aconseguir
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reunir cinquanta il-lustradors i
il-lustradores. Increible! Mig en
broma ens diu: “Crec que no hem
deixat un pam de paret o un sos-
tre sense un personatge, un di-
buix, una historia, vajal.”

De tot el grup d'il-lustradors, la
Maria Tarragd és la que s'hi ha
passat més hores. Ella n'ha estat
la coordinadora: “Alguns nens es-
tan en una situacié molt delicada
de salut, i “la quadrilla” d'il-lustra-
dors, amb les escales, els pots de
pintura i els pinzells, han introduit
un element inesperat en el dia a
dia de I'hospital. Ens hem sentit
totalment acollits pels nens. Pen-

s S

[

¢

so que quan miren els dibuixos
s'obliden per un moment dels
seus problemes.”

Un projecte d’envergadura

Cada planta gira entorn un eix te-
matic diferent que l'identifica. La
primera planta esta dedicada al
mén del circ. La cinquena planta
esta plena dels personatges més
populars dels contes tradicionals.
La planta onzena s'ha convertit en
la casa de les aventures de sirenes
i pirates.

El projecte s'ha realitzat per eta-
pes en funcié dels participants i la
disponibilitat de I'hospital. Primer
s’han pintat els passadissos i des-
prés les habitacions en funcié del
numero d’ingressos i dels nens
malalts que hi han a la planta. Les
il-lustracions de les parets s'ha-
vien de comencar i acabar en una
sola jornada. Quan es pintava una
habitacid, normalment, no hi ha-

via pacients, com en el cas de I'Al-
bert. Llavors els il-lustradors dis-
posaven de quatre a sis hores per
fer la feina. Perdo també es van
pintar algunes habitacions amb
pacients, com en el cas de |'habi-
tacié de I'’Ananda, segons criteris
de I'equip médic.

L'lgnasi Blanch ens explica que “si
haviem de fer la nostra feina sen-
se que afectés la marxa normal de
I'hospital, calia que ens poséssim
d'acord en uns valors de treball
basics: mantenir un ordre i una
pulcritud impecables, cuidar ade-
quadament el material perqué
d’un dia a |'altre es pogués tornar

a fer servir. S'havia de decidir bé
la imatge i fer esborranys sufi-
cients abans de passar |'original
directament a les parets, sense
improvisar.” Escrit, aixi en fred,
pot semblar una forma de treba-
llar rigida, pero I'lgnasi ens ho co-
menta amb un to tranquil, no com
una imposicid, sind acceptant de
bon grat les limitacions que supo-
sa aquest entorn especial.

L'lgnasi agafa un pot de pintura
que hi ha al terra al costat de la lli-
breta d'apunts d'una de les il-lus-
tradores i ens el mostra mentre
remena aquella pasta blavosa
amb un pinzell prim. “Hem fet
servir un tipus de pintura plastica
que no fa olor, no és toxica i man-
té la intensitat del color molt de
temps. Es un material de molt bo-
na qualitat. Treballar amb bons
productes també engresca la
gent que dibuixa, perqué saben
que el resultat tindra un punt de
qualitat superior.

El grau de fluidesa de la pintura
evitava el degoteig i a la vegada
permetia treballar amb comodi-
tat, fent un trag precis de pinzell.
S’han fet servir llapis i barretes
de guix blanc per passar les il-lus-
tracions a les parets, pinzells
prims dels nimeros 6 i 8 pels
contorns de les il-lustracions i pa-
letes i brotxes per a omplir les
superficies”.

Nosaltres continuem el recorregut
per la primera planta. On s’estan
acabant de fer els Gltims dibuixos,
referits aqui al mén del circ. Dei-
xem la noia que pinta el fonam-
bulista a I'entrada d'una habitacié

i entrem a una altra cambra en

que un il-lustrador esta acabant
de tragar la figura d'un personat-
ge que fa jocs malabars. Un equip
de televisid tria aquest indret per
enregistrar un parell de preguntes
a l'lgnasi.

Una participacié inaudita. 50
il-lustradores i il-lustradors

Tothom qui ha participat és pro-
fessional, gent que ha estudiat
il-lustracié. Hi ha gent que hi tre-
balla en exclusiva. D"altres potser
han acabat deixant-ho com una
segona feina que porten a terme
en ocasions especials, com
aquesta. Pero és gent que esta al
corrent de les darreres tendén-
cies del dibuix infantil i juvenil, sa-
bem qui sén i coneixen |'obra
d’'Anne Herbauts,

Allemagna o Tiziana Romanin,

la Beatrize

il-lustradors internacionals de pri-
mera magnitud.
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Per motivar i coordinar un equip
de tantes persones cal donar lli-
bertat, respectar els diferents es-
tils i maneres d'il-lustrar de cada
participant, amb la varietat de so-
lucions grafiques dels objectes i
de les figures. Ara, quan passeges
per els passadissos aquesta diver-
sitat es converteix en un valor es-
tétic afegit.

L'Ignasi ens comenta que al dibui-
xar les figures als sostres “s’ha
pensat en la visié del nen des del
llit. El nen, estirat, ha de poder
veure el personatge al sostre co-
rrectament. S'ha vigilat la direccié
de la figura. El personatge tindra

el cap a la vora del capsal del llit i
els peus al contrari, com el nen.”

“Hem hagut de refer alguns di-
buixos, si, per evitar possibles
confusions”, diu la Maria. “No vo-
liem que algun dibuix s’interpre-
tés com a violent”, diu l'lgnasi.
“També hem hagut de vigilar
amb alguns temes. Per exemple,
voliem dibuixar uns pastissets o
una casa de xocolata. Els nois
hospitalitzats sovint fan un régim
alimentari especial, aixi que ho
varem descartar”, afegeix la Ma-
ria.

"Efecte motivador”

Entre el personal de I'hospital el
projecte ha tingut un efecte moti-
vador. “De vegades tens la im-
pressido que les coses es deixen
estar, que ningu hi pensa. De sob-
te, una cosa com aquesta fa que
recuperis la il-lusié per la feina”.

Fa 25 anys que la dona que ens ha
dit aquestes paraules treballa a
I'hospital. | també ens comenta
que hi ha una certa enveja, o “ga-
nes d'un revulsiu semblant” en al-
tres arees i plantes.

Amb tots aquests dibuixos, I'hos-
pital es converteix en un llibre
amb un munt d’'histories, histories
obertes, per construir. A través
del gest de cada personatge, de
cada objecte, els infants, les fami-
lies i el personal de I'hospital po-
dran estirar el fil d'aquest cab-
dell: "Qui és aquest? Un pirata?
Esta malalt, com tu? I, es posara
bé?.”

La Rosana ens déna la clau del

projecte. Ella ens ho explica aixi:
“L'hospitalitzacié és una expe-
riéncia que es recorda tota la vida.
Es important la forma com ho
viuen els nens. Amb aquest pro-
jecte es pot fer més agradable
I'estada dels infants. Hi trobem
referents positius per a futures ex-
periencies mediques, que en el
cas concret de moltes malalties,
com els problemes de cor, solen
donar-se. Es per aixo que ens hem
implicat molt seriosament en
aquesta iniciativa ,i veient el resul-
tat i sentint els comentaris de la
gent que treballa a I'hospital, la
veritat, estem molt satisfets.”

Es cert que amb la gracia d'uns
tracos, I'encert d’uns colors i amb
la capacitat de suggestiéo d'a-
quests tragos i aquest colors en la
nostra imaginacid, |'hospital ha
adquirit una dimensié diferent.
Podem humanitzar els hospitals?

Si. Com? Segur que aquesta pre-
gunta té moltes respostes, pero
aqui hi hem deixat el testimoni
d’una molt especial.

Els colors, una tria amb intencié.

El color és una energia vibratoria
que ens afecta, produint sensa-
cions que tenen influéncia en el
nostre estat emocional. La percep-
ci6 del color, pero, també té una
part subjectiva important. El dis-
seny del projecte esta fonamentat
en 'estudi dels colors i la seva re-
percussié emocional, gracies a I'a-
portacié bibliografica i documen-

tal de |'assessora pedagogica de
I’AACIC Veronica Violant, membre
del Comité Cientific.

En aquest cas les persones que
gaudirien dels dibuixos eren un
grup molt heterogeni: nens, ne-
nes, adolescents i joves... S’ha
triat una gama de colors purs,
propers als primaris (magenta,
blau i groc), colors calids (vermell,
taronja, groc clar, salmé) i també
de freds, pero de tonalitat clara
(blau ultramar, turquesa, verd
clar). No s’ha utilitzat el negre i, el
color més fosc, és un gris blavés
per a realitzar el contorn de les fi-
gures representades. A la practi-
ca, per unificar criteris i conside-
rant el projecte, tots els il-lustra-
dors han utilitzat la mateixa gama
de tons: 2 blaus (ultramar i tur-
quesa), 1 vermell, 1 salmé fosc, 1
verd, 1 color pell, 1 groc, blanci 1
gris/blavés per a fer els contorn
de les figures.
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El projecte realitzat amaga darrere una forma especial d'entendre 1'hospitalit-
zacié dels infants i la relacié que s'estableix entre infants, families i metges:

— Entendre l'hospitalitzacié del nen com un esdeveniment especial, i oferir tots
els mitjans possibles perqué els nens i adolescents ingressats visquin aquesta
experiéncia de la manera més positiva possible.

— Aconseguir una nova relacio entre els nens malalts i els seus metges.
A partir d'una nova ambientacid, els nens i nenes tenen altres temes per
compartir amb el personal sanitari, diferents a la seva malaltia,.

— Trencar la situacié d'estrés que acostuma a produir una malaltia i fer possi-
ble un estat emocional favorable a la recuperacio del nen.

Els participants...

Maria Tarragé, Fedra Cutchet, Dani Puichgros, Lucia Serrano, Mireia
Coll, Pam Lépez, Satoko Takebe, Nuria Feijoo, Mae Martinez, Silvia
Angelet, Roger Simé, Monica Fabregat, M. José Mola, Laia Codina,
Vanesa ldidquez, Ching-Yi Chen, Ester Llorens, Rebeca Gonzalez, Ol-
ga Alberich, Gemma Lépez, Gemma Galorte, Clara Artigas, Carmen
Lépez, Zulema Galeano, Silvia Ortega, Sagar Fornies, Barbara Teo-
dora, Marcia Yaiiez, Blanca Marti, Gloria Falcén, Carme Delgado, Os-
car Sanz, Cristina Sarda, Nuria Coll, Elvira Torrents, Marina Martinez,
Elisa Mateu, Pitu Alvarez, Antonia Alcay, Berta Pascual i Ignasi
Blanch.
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13a Gran Festa

en suport als infants I joves

amb problemes de cor,
de Catalunya

El seu cor et demana festal

s volem explicar com va
anar la 13a gran Festa en
suport als infants, joves i

adults amb problemes de cor
que es va celebrar el passat diu-
menge 21 d'octubre al Parc d'A-
traccions Tibidabo! Va ser un
éxit total d'assisténcia... unes
6.000 persones van pujar a do-
nar recolzament a la festa i, per
primer cop, es van esgotar els
mocadors solidaris, tothom volia
endur-se’l de record!

La plaga de I'Atalaia, on es va ce-
lebrar I'"Acte Central presentat
per I'Enric Company i la Mone, es
va omplir de gent per participar
en la presentacié del llibre “De
tot Cor”, un Recull de Contes on
els protagonistes pateixen una
cardiopatia congénita. Es van

vendre molts llibres! Encara esteu
a temps de comprar-ne un a les
vostres llibreries de referéncia o a
la seu de I'AACICL

La festa del Tibidabo va ser el pri-
mer acte de I’AACIC per la mara-
t6 de TV3 2007 per les malalties
cardiovasculars.

El moment culminant de I'Acte va
ser la volada de globus biodegra-
dables amb forma de cor amb el
lema "El seu cor et demana fes-
ta”, seguit d'un sorteig de mate-
rial del FCBarcelona i de la NIKE,
amb pilotes i samarretes signades
per jugadors del Ter equip, entre
d’altres.

A més, molts mitjans de comuni-
cacid van fer ressé de la festa i de
les cardiopaties congeénites, com
per exemple El Periodico, La Van-

guardia, El Pais, I'’Avui, El Punt, La
Guia del Ocio, TV3, BTV, Revista
Lecturas, Catalunya Radio, Com
Radio, i molts d'altres.

Gracies a tots els que han fet di-
fusié de la festa, al Tibidabo per la
seva col-laboracid, als famosos,
il-lustradors, escriptors, mitjans de
comunicacid i representants poli-
tics pel seu recolzament durant
I'’Acte Central, a tots aquells que
d’una manera o altra han fet pos-
sible la realitzacié d'aquesta gran
festa i, sobretot, a la gran tasca
realitzada pels 60 voluntaris i vo-
luntaries de |'entitat. Els hi volem
agrair de tot cor tot el seu suport.



Dl ek ® (A WA .
Volada de globus biodegradables “El seu cor L'’Enric Company i la Mone, els presentadors

et demana festa” de lacte central

Nens i nenes al taller “Fes un dibuix Escriptors i il-lustradors durant la presentacié
per un infant que esta a Ihospital” del llibre “De tot cor”

Els pallassos voluntaris de 'TAACIC a la festa

Fi de festa...
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Dossler

La Carolina, la Maria Jesus i la Nuria

Us presentem
la Carolina amb
la seva filla

mares

Joves, mares amb
cardiopatia congénita

NO VULL SER EXEMPLE DE RES

Maria Jesus: “A mi em va trucar una noia, 'veuras, -em deia- com que tu tens una
cardiopatia i has estat mare, que si aixo, que si allo..."” Jo no vull ser un exemple

per a ningu. Jo séc¢ un cas concret i tinc un caracter i he assumit uns riscos. No és
un embaras normal, es passa malament i la familia ho passa malament. No vull
que ningu es fixi en mi. | aixo és el que li vaig dir a aquella noia: 'Ho has de de-
cidir tu i només tu. Si tens el minim dubte no ho faras. Tu ets tul

La Carolina Conesa acaba de dei-
xar la seva filla a I’escola, a Bellvit-
ge, el seu barri. “Feia dos anys
que viviem junts amb el Mateu, el
meu marit. Jo insistia que volia te-
nir un fill, quedar embarassada i
tot aixo. Ell deia que no. No ho
veia clar. Jo insistia: 'Ho pregun-
tem al metge, a veure qué li sem-
bla’. El metge ens va dir que hi
havia riscos, si, pero que era facti-
ble 'embaras en el meu estat. Jo
contentissima! Quan vaig quedar
embarassada, |'any 2000, ens va-
rem casar, i el gener del 2001 va
néixer la Laura. Ara fara 7 anys.”

La Maria Jests Sanchez m'ha vin-
gut a buscar a l'estacié de Cas-

telldefels amb el cotxe i la Elia, la
seva filla. “Com a dona que sdc,
perqué no puc tenir un fill? Em
feia moltissima il-lusié quedar-me
embarassada.” La Maria Jesus ha
passat per dos embarassos i ella i
I’Armengol sén pares de dues ne-
nes, la Carla, que el gener fara
cinc anys, i la Elia, d'un any. “Ara
penso: ‘Que no em passi res!’ Tinc
dues filles petites. Mai he tingut
tantes ganes d'estar bé com ara.”

La Ndria Samper té trenta set
anys, i el seu marit, I'Albert, tam-
bé. "Quan érem nuvis li vaig dir
que de fills biologics res de res.”
La Clara, la seva filla, en té quatre.
Va néixer a la Xina. Just quan la

A

ISON

van anar a buscar va fer el primer
aniversari. “A la Xina el primer any
de vida és molt important. A I'ho-
tel li van fer una gran festa, amb
un pastisset i una espelma. Ella no
s'adonava del que passava, pero
jo si. No et puc explicar la il-lusid
que em va fer. Era una festa per la
meva filla.” | afegeix que no es
penedeix gens de no haver tingut
un fill biologic. “Pensar en tenir
un fill no és com qui es canvia de
cotxe. Aixi. De cop. Tenir un fill
com qui té un capritx. Total hi ha
cangurs i iaios”, ens explica.

Hem parlat amb tres mares ex-
cepcionals. Si més no ens ho sem-
blen! Tenen aquella cosa excep-
cional que tenen les persones
quan ens interessem de veritat
per les seves experiencies. Parlant
dels seus embarassos, de tenir o
no un altre fill o
filla, dels metges
i dels seus ma-
rits, ens hem fet
un fart de riure.
(Prometo penjar
en el web de
I’AACIC un frag-
ment de la con-
versa amb cadas-
cuna d'elles). La
conversa amb cadascuna d’elles
ha pres el rumb que ha pres. No
I'hem forgat. Aixo és el que diuen
3 mares:

Dos mesos a I'hospital i 16 hores
de part.

La Carolina: “He nascut amb una
cardiopatia... Ho visc com una co-
sa normal”

Accic. La Carolina em parla d'una
noia que va conéixer a I'AACIC.

Carolina: Saps que som veines?
Ella s'ha operat del cor i ara vol
adoptar.

-

o

/z
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Accic: De les tres mares amb qui
hem parlat tu vas ser la primera.
Volies ser mare...

Carolina: Per qué no? Em trobava
bé. Tenia parella. Quan em passa
alguna cosa estic malament, pero
la resta del temps per mi estic
normal. He nascut amb una car-
diopatia i la meva vida és aixi. Ho
visc com una cosa normal. Per ai-
x0 també trobava normal com a
dona tenir una criatura, si podia.

Aacic: Ja sabem que el teu marit
no ho veia clar que et quedessis
embarassada. | els teus pares, que
en deien?

Carolina: Potser et sorprendra,
perd la meva mare no s'hi va ficar
massa. Ella sempre ha estat al
meu costat i sabia que em tin-
drien molt controlada.

Aacic: La teva filla ja té set anys.
Com esta?

Carolina: Ella molt bé. A |'escola
va bé. Les mestres diuen que és
una noia llesta. Es una mica reser-
vada. A mi m’explica les coses,
pero si, és més aviat timida.

Aacic: Com és un embaras amb
una cardiopatia?

Carolina: Es un embaras molt vi-
gilat. Cada mes havia d'anar a la
consulta del cardioleg i a la con-
sulta d’embaras de risc. M'auscul-
taven, miraven com estava de fe-
rro... Jo vaig demanar que em fes-
sin la prova de la miocentesis per
saber com estava el fetus. Em van
punxar el ventre. Vaig estar dos
dies de repos absolut. El resultat
va ser que tot era normal.

Aacic: Els darrers mesos del teu
embaras els vas passar a I'hospital.

Carolina: Si, als cinc mesos. Vaig
anar a una revisié. Em van posar
les corretges. Em van donar un
suc perque es mogués la criatura i
em van dir: ‘quedat aquil’. Vaig
estar-me a |'hospital fins que va
néixer la Laura.”

Aacic. Passava alguna cosa?

Carolina: Volien tenir-me contro-
lada. Em donaven dilreétics, per-
que no és bo que retinguem li-
quids i tot el menjar era sense sal.
Encara recordo el primer pernil

sense sal. Es horrible! | amb aixo
dels dilrétics em vaig aprimar.
Vaig entrar pesant seixanta dos
quilos i en el moment del part en
pesava seixanta. Jo deia a les in-
fermeres, ‘perd com és que m’a-
primo, que no m'he d'engreixar?”’
| em deien, ‘que no, déna, que
no!’. Jo només feia que demanar
entrepans de pernil i formatge.

Accic: ... i el Mateu (el seu marit)?

Carolina: “Venia a veurem sem-
pre. Treballa en restauracié i té
poc temps. Tot i aixi venia una es-
tona per la tarda i una estona pel
mati. Jo li deia que no vingués
tant, que descansés, que ja li toca-
ria tenir cura del bebe. A més, te-
nia la meva mare”

Aacic: No sembla que es tractés
d'un embaras especialment com-
plicat.

Carolina: Depén de com t'ho
prenguis. Jo sabia que no seria fa-
cil, pero va anar bé en general.

Aacic. | el part?

Carolina: “Vaig estar setze hores
de part. A la una de la nit trenca-
va aigues. Cada tres hores dilata-
va un centimetre. No hi havia ma-
nera. Al cap de setze hores vam
optar per la cesaria.

Aacic: Gener del 2001. Neix la
Laura.

Carolina: Va néixer amb dos qui-
los quatre cents. Molt bé, de pes.
No ho necessitava, pero se la van
endur a l'incubadora i a mi em van
portar a la Uci. Allo va ser molt
avorrit i també trist. Acabava de
ser mare. Havia parit i no tenia la
criatura. Tampoc deixaven que els
familiars em fessin companyia
massa estona. Volien que reposés!

Aacic: Va canviar molt la teva vida
en tornar a casa amb una criatura?

Carolina: Pel tema de la criatura,
en principi, no. De bebé dormia
molt bé per les nits. No hi havia
manera que fes migdiada. Quan
comencen a caminar és quan es
complica. A partir de I'any fins els
quatre anys és molt complicat.
Després, quan comenca el col-le-
gi, la cosa es calma. Una altra co-
sa és tenir la criatura i treballar.

Aacic: Ara estas de baixa...

Carolina: Si, ara si. Fa uns mesos
em va baixar el potassi. M'ha
afectat. Vaig fer la gesti6 per a la
invalidesa, pero no me I’han con-
cedit. Es veu que fer d’administra-
tiva, com que estas asseguda, no
és una feina que cansi. Em fa rabia
que ho mirin tant per sobre, que
no es preocupin de saber com és
de veritat la feina, ni com sén les
teves vint-i-quatre hores. Ara vaig
bé. Puc acompanyar la nena a
I'escola, fer el menjar, pero treba-
llant, encara que només fos qua-
tre hores m’era impossible.

Aacic: Com és que et vas veure
amb capacitat de cuidar la Laura i
treballar?

Carolina: Perqué fa dos anys em
van operar i em van posar un mar-
capassos per controlar les arit-
mies. Estava sempre a 80 i 90 pul-
sacions. Després de |'operacié
vaig baixar a 60. El metge que em
va operar em deia: 'Podras correr
i fer gimnas’. No em passo, perd
em va canviar forca la vida. Ara,
amb aix0 que ha passat del po-
tassi, ja hi tornem a ser...

Aacic: Com anira...?

Carolina : No ho sé! Cada dia sur-
ten coses noves. Tinc la impressié
que les revisions es converteixen
en una rutina. Si estas bé, cap a
casal M'agradaria que m’'hagues-
sin informat de la possibilitat d'un
marcapassos en una d’aquestes
revisions. Me'n vaig haver d'assa-
bentar per una companya.

Aacic: Aixo vol dir que entre vo-
saltres compartiu experiéncies...

Carolina: Si participes en el grup
de joves, parles de tot. A més, hi
ha un grup que ens coneixem de
fa més anys i ens veiem algunes
vegades.

Carolina: ... O parlem pel Mes-
senger.

Aacic: Passaries per un altre em-
baras?

Carolina: Un altre? Mira, amb el
mateix convenciment que vaig dir
que volia tenir una filla, tinc clar
que ara no voldria tornar a passar
per un embaras.
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La gent devia pensar:
“Aquesta noia...”

Maria Jests: “Mai he tingut tan-
tes ganes d’estar bé com ara.”

Accic: Tu vas decidir ser mare.
Prens la decisi6 i... Qué passa a
continuacié?

M. Jesus: Llavors va comencar la
batalla! Primer parles amb els car-
diolegs. El meu metge no m’ho
aconsellava, evidentment, perqué
hi havia riscos. Em va dir que eren
ganes de posar en risc una opera-
ci6 que es va fer fa molts anys i
que esta funcionant molt bé ‘per-
qué ara ho tiris tot enlaire’, deia.

Accic: | com ho veies, tu?

M. Jesus: No era llancar-ho tot
enlaire! Es que a mi em venia molt
de gust! Ho necessitava. Era im-
portant. Van comencar a fer-me
cateterismes i proves, per veure si
el cor podria suportar I'embaras i,
al final, el cardioleg va dir que
medicament estava bé.! Doncs
endavant. Ara, pero, penso que
els hauria d'haver tingut abans.

Accic: Havies estat mare biologica
d'una nena, la Carla, i vas decidir
passar per un altre embaras. Que
et deia la gent que et coneix?

M. Jesuts: A |I'’Armengol, el meu
marit, no li feia cap gracia. Amb
un estava més que content. Els
metges deien ‘pot passar aixo i ai-
x0 altre. Si tu hi estas disposada,
aqui estem!” Jo sabia que la meva
filla tindria un seguiment especial.

Accic: | la resta de la familia?

M Jesus: El meu germa gran, que
és metge, va dir: 'Vigila, perque
pots passar de ser una heroina a
una bojal’. La frase és forta, pero
si I'entens... Evidentment, amb el
primer tothom pensava 'que va-
lenta’, pero voler passar un altre
embaras, podia semblar que arris-
cava massa. La gent devia pensar:
‘Aquesta noia..." Jo ho vaig deci-

Us presentem a la Maria Jesis

i ala seva familia

dir perqué em trobava molt bé,
he tingut germans, més petits que
jo, que estan perfectes com una
rosa i tinc molt bon record d'a-
questa relacio.

Aacic: T'han mimat?

M. Jesus: Si, per qué negar-ho,
perd jo també els mimo, també
faig el que puc.

Aacic: | un tercer fill?

M. Jesus: (Riu) ...si me’'l regalen!
Ho dic de broma. M’he fet una lli-
gadura.

Accic: Va anar bé I'embaras?

M. Jesus: “No. El de la primera
millor que el de la segona. Quan
vaig tenir la primera tenia trenta
un anys. Era més jove i 'edat in-
flueix i més en nosaltres que te-
nim un cor més envellit. En el se-
gon embaras en tenia trenta qua-
tre, i es noten, eh?”

Accic: Vas passar uns mesos a |'-
hospital, oi?

M. Jesus: | tant! A les 28 setma-
nes, no em trobava malament, pe-
ro estava molt cansada, més cia-
notica. Vaig anar a una revisié de
ginecologia i ni em van deixar
agafar la maleta. La petita s'ofe-
gava. Em van fer firmar el paper
d'ingrés i m'hi vaig quedar. Al
mancar-me oxigen a mi, ella ho

patia. Portava una retard de crei-
xement i tenia el pericardi inflat,
petites complicacions que co-
mencaven a fer patir la criatura. Ja
m'hi vaig quedar fins el final.

Aacic: Com va reaccionar la filla
gran?

M. Jesus: La Carla deia a tothom:
‘La mama viu a la planta nou! L'a-
vi viu a la quarta. La iaia Armengol
no sé qué. Nosaltres a la segona i
la mama a la nou. De I'hospital, és
clar. Es una nena que em sorpren.
Es molt madura i independent.
L'Elia, la petita és més dependent.
Té més “mamitis”.

Aacic: Vas haver d'estar-te dos
mesos llargs a I'hospital.

M. Jesus: Si, no va ser facil. De
vegades preguntava a la inferme-
ra: ‘Teniu psicolegs?’ Després em
calmava. Cada 24 hores em feien
ecografies per controlar el peri-
cardi de la petita. Amb el neguit
pensava estara bé, no estara bé, li
faltara, no li faltara, enganxada
amb una ampolla d’oxigen tot el
dia que semblava el Dark Bader!

Aacic: Tanta por feies?

M. Jesus: S’espantava, la gent
que em venia a veure. Jo deia a les
infermeres: ‘Poseu-me una altra
cosa. No vull anar de vint-i-un bo-
tons, pero una cosa més discreta,
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si’. A més a més, en aquest segon
embaras estava més nerviosa.

Aacic: | aixo?

M. Jesus: Saps qué passa? Que si
fora en tens una altra filla, el ne-
guit va per dintre. Jo sé que el
meu marit se’'n surt perfectament,
perque se’n va sortir. La portava a
|'escola, I'anava a buscar. La meva
sogre, que viu a Barcelona també
es va fer carrec de la nena. Anava
i tornava. Entre tots s’ho van com-
binar perque jo estigués tran-
quil-la, pero no ho estava.

Aacic: L'Elia va néixer als vuit mesos.
Ara sou quatre persones a casa.

M. Jesus: Ara s’ha comencat a
complicar una mica la cosa. L'épo-
ca de bebeé va ser molt tranquil-la.
Es la més maca. Només dormen i
mengen. Cada tres hores men-
gen, pero tant la Carla com |'Elia
han estat uns bebés quiets. L'Elia
era un bebée moble fins els vuit
mesos. Li déiem “el petit buda”.
Ni es bellugava. Déiem quin gust,
aixi cinc. Pero ja ha deixat de ser
un moble.

Aacic: | el dia a dia, com el por-
teu?

M. Jesus: Com podem. El meu
marit marxa aviat pel mati i torna
al vespre quan ja estan dormint.
El cap de setmana, potser li agra-
daria estar-se al sofa menjant pi-
pes, pero jo dic: ‘Au! al zoo!’, “al
teatre’. ‘a casa els avis'... Bé, tinc
sort. El cap de setmana a ell |i
agrada cuinar i agafar la bici amb
la gran. Amb el seu pare la gran fa
coses que amb mi no pot. A més
a més, els pares viuen a Sitges
que és a 18 kilometres, que no és
res si no fos pel peatge.

Aacic: Veient-ho en perspectiva,
qué penses com a mare?

M. Jesus: Ara penso: ‘Que no em
passi res!’” Tinc dues filles petites.
Mai he tingut tantes ganes d'estar
bé com ara.

La teoria cientifica del cor
i la llengua, de la Niiria
Ntiria Samper

Aacic: No podras tenir fills biolo-
gics, tu

Ndria: Quan era jove el primer ci-
rurgia que em va tractar em va dir
a boca de candé: ‘No podras tenir
fills biologics, tu’. Amb tretze anys
no em preocupava massa. Des-
prés, quan ens varem casar, un dia
la cardidloga ens va fer seure i va
deixar anar: ‘Avui parlarem de te-
nir fills’. Sempre et queda aquell
dubte, perd em va sortir el cantd
racional. Li vaig dir: ‘Déna'm xi-
fres'.

Aacic: Ho trobo molt fort!

Ndria: Jo ho trobo molt real. La
cardiologa em va dir: "Jo et puc ad-
vertir, perd no ho puc prohibir. Jo
t'he de dir les consequéncies i tu
has de decidir”. El cert és que als
trenta dos anys vaig notar que era
el moment per adoptar. Tenia algu-
nes coses assumides, estabilitat a
tots nivells, i vaig dir: si hem de fer-
ho, fem-ho ara! Estic molt orgullosa
d’haver adoptat la Clara.”

Aacic. La Clara és una noia de
quatre anys que vareu anar a bus-
car a la Xina.

Nudria: Si, la meva filla. El seu nom
xinés és Fu Shao Ling. En ser noies
orfes, els posen el nom de la regid
on van néixer i després... Bé, la
questié és que traduit el seu nom
és alguna cosa aixi com “exquisida
en el grau més alt” o “la més ex-
quisida”, alguna cosa aixi.

Aacic: Es bonic...

Ndria: Es ridicul, vaig pensar jo
d’entrada. Perd la mires un dia i
un altre i dius: "Tenien rad!’ Fa uns
moviments delicats. Es veu que
quan posen el nom miren el dia
que va néixer i coses aixi. Es clar,
el nom ens identifica.

Aacic: Pero vosaltres li dieu Clara

Ndria: Per la familia, per part de
la meva mare tots som de Mas-
quefa, on vivim. Nosaltres som els
de Ca la Clara. Es un nom maco,
pero cap nena de la familia I'ha
portat. Aquesta Clara, es veu, era
agarrada com ella sola i les feia
passar negres a la prova jove. Pe-
ro bé, el nom és boniciara la nos-
tra filla es diu aixi.

Aacic: Sap que és adoptada?

Nuria: Tot just ara s’ho comencava
a preguntar. La seva mestre també
va adoptar. Aixi que d'un dia per
I'altra va comencgar a fer pregun-
tes. Li varem explicar. Tinc contes
a la biblioteca i vam trobar un con-
te d’'un nen que ve de la Xina.

Aacic: Com s'ho ha pres?

Nuria: Bé. Ho deu estar acabant
de pair. El que m'ha ensenyat |'ex-
periencia és que tu dones el valor
a les coses, positiu o negatiu. La
Clara ha de fer el seu cami sola,
que és el que hem fet tots. Jo
vaig néixer amb una cardiopatia.
Bé. La vida m’ha donat coses bo-
nes, com la meva filla, i coses no
tan bones, com voltant pels quiro-
fans.

Aacic: Clarissim!

Ndria: Arribar fins aqui és un pro-
cés que he fet jo, amb les eines

Us presentem
la Niria amb

la seva filla
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que m’ha donat la meva mare, so-
bretot. Ella mai m’ha dit que fes o
no fes perque tenia una malaltia.
Tu tens aixo i pots fer una vida
normal, és la filosofia que m'ha
ensenyat. No puc llangar-me en
paracaigudes, perd tampoc no en
tinc necessitat. Faig ioga i m’'ho
passo pipal M'explico?

Accic: Absolutament!

Nuria: Quan la Clara renegui de
nosaltres, que ho fara, i de la seva
mare biologica, que ho fara, ho
haura de passar i prou. L'adoles-
céncia és |'adolescencia. Jo dic als
meus pares a veure si aquesta fa
com els de nord-america de les
pel-licules, que alla tot ho acaben
amb judicis.

Aacic: (A les pellicules sempre
acaben anant a judici, i si no a pis-
tolasso! Perdé. Tornem al tema!)
Adoptareu una altre criatura?

Nuria: Ara et puc dir que no. El
que amb la Clara no va represen-
tar cap problema, ara és un impe-
diment. Quan vaig anar a parlar
amb els assessors d'adopcié em
van dir ‘On vas amb aquesta sa-
lut?’ per entendre’ns. Ens ho van
paralitzar. L'advocada em va dir
que tirar-ho endavant perqué al
cap de dos any ens diguessin que
no, no mereixia |'esforg, la il-lusid
i els sentiments.

Aacic: Aixi la decisié no va ser tan
senzilla d'entrada?

Nuria: No gens. D’entrada em va
molestar que m'ho paressin! Qui
son la Generalitat i la Xina per dir
si puc ser mare o no? Quan ja ho
has pait, entres en la segona dina-
mica. 'Realment vull un segon fill.
Puc tenir-lo?" Ara estic molt bé
amb la Clara, gaudeixo molt amb
la meva filla de quatre anys. Porto
una valvula. Sento el tic tac. Prenc
el Sintrom.

Aacic: Pero tens una bona quali-
tat de vida.

Nuria: Ara séc jove, perd de més
gran, a tots se'ns complica la sa-
lut. No només em preocupava te-
nir una filla, sind gaudir-la dia a
dia. També vull estar bé quan la
Clara tingui catorze i em digui:
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‘Mama, que surto amb les ami-
gues i ja vindré!l'. Ja vindré? Que
vols dir que ja vindras?

Aacic: No sé que és pitjor, si els
quatre o els catorze!

Nuria: Ves comptant. La Clara té
quatre anys ara. Si comencem un
procés d'adopcid, sén dos anys
més. Les diferéncies d’'edat no es
noten als trenta anys, perd quan
ets petit, si que es noten. Bé, em
queda una mica el remordiment
(abaixa el to), perque... ell (el seu
marit) és molt ninyero!. No ho sé.
| si ha esclatat abans la tercera
guerra mundial i ens hem quedat
tots calbs? | si el planeta ha fet
pufffff!

Aacic: Qué tal i com esta el cli-
ma...

Ndria: Parlant seriosament. Do-
nar-li una germana a la Clara... Va
sorgir el tema de si n‘adoptaven
un altre. Penses si li estas dene-
gant un dret si no ho fas. Estires
d'aqui i estires d'alla buscant res-
postes i recursos. Per aixo hi ha el
Ser Padres i el Crecer i llibres...

Aacic. Es nota que ets biblioteca-
ria...

Nudria: S'ha de notar. Pero, m’en-
tens? Hi ha persones que sén fi-
lles Uniques i que no son... rares!
Es una visi6 personal. “Es que li
hem de donar un germa!” A veu-
re, no és un nino. Aquesta segona
persona requereix tanta atencid
com la primera.

ENDOVAGINAL OB
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Aacic: No mimareu massa la Cla-
ra?

Nuria: Mimada, si. Consentida,
no. Séc la seva mare, no séc ni la
seva amiga, ni la seva col-lega, ni
la senyora que passa pel carrer, ni
la mestre. Séc la mare. Mimada,
si. A besitos me la menjaria. Ja
t'ho dic!

Aacic: Ndria, i allo que ens deies
de la teoria cientifica del cor i la
llengua?

Nudria: “Ah, doncs ara mateix t'ho
explico. Jo parlo molt. | la meva
teoria cientifica diu que el cori la
llengua van unides. Si para la llen-
gua, anem malament. Per aixo
parlo tant.”

Aacic: (Per aixo, com més gran és
el cor, més parlem. Té tota la rad
la Ndria. Quin cor més gran que
tenim.)

Per cert, ara m'adono. He caigut
en el topic de quatre potes. No
ho trobareu. Els pares... vull dir,
que també hi ha joves amb car-
diopatia que ho han volgut ser, i
soén pares. Haguéssim pogut bus-
car algun. Estic segur, pero la de-
cisié de tenir un fill biologic o la
d’adoptar no té la mateixa impor-
tancia en el cas d'una dona que
en la d'un home. En tot cas us
convidem a dir la vostra a través
de la comunitat del web de I'AA-
CIC. Hi ha algd que vulgui coordi-
nar aquest debat? info@aacic.org
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COM HO EXPLIQUEM?

Com expliquem als nostres fills que la mare o el
pare, un germa o un parent té una cardiopatia?
Quan des de I’ACCIC varem decidir editar el lli-
bre L'Operacié de Cor del Jan no ens imagina-
vem totes les utilitats que podia arribar a tenir.
La Maria Jesus ens explica I'utilitat que li ha
trobat.

"Jo tinc cicatrius a l'esquena de |'operacié que
em van fer de petita. Alguna vegada la Carla
preguntava: ‘Que és? La marca dels sostens?’
Aquesta nena és joveneta, perd espavilada.
Aquest any, a la festa de I'’ACCIC al Tibidabo
vam trobar un llibre d'un nen que li operen el
cor. (La Maria Jests ho diu aixi. Es refereix al
conte amb fotografies Loperacié de cor del Jan).
LOperacié de Cor del Jan? -dic. “Aixo!"” -diu.
"Vaig comprar el llibre i jo li deia: pensa que
aquest nen es diu Maria Jesus, que séc jo, i la
Maria Jesus té els teus anys. Veus aquesta foto i
aquesta? Aixo també m'ho han fet a mi. Per ai-
X0 no puc cérrer, per aixd de vegades estic molt

UN EQUIP ESPECIALITZ

En el marc de la Unitat de Cardiologia Infantil
de I'Hospital Vall d’Hebron, el Doctor Jaume
Casaldaliga i la doctora Antonia Pijuan han cre-
at una subunitat especifica de Cardiopaties de
I’Adult. La nova unitat s'ha especialitzat en les
consultes de les noies joves amb cardiopaties
congeénites pel que fa a temes de maternitat i
contracepcio.

La doctora Pijuan ens n’explica el motiu: “Durant
molts anys hem estat fent el seguiment d'in-

cansada.” Ho entenia ella? -pregunto. “Els nens
tenen molta imaginacié”, em respon.

“Un dia se’l va emportar a col-legi. Els deixen
portar contes de casa. Bé, al col-legi ho saben
que tinc una cardiopatia.” “Un dia pel mati, que
ens vam retardar ves a saber perqué vaig dir-li
‘Carla, au, a cérrer que fem tard!’ | ella, del tot
seriosa, em mira i diu: ‘'No mama, tu no corris!”.
Se m'escapava el riure per tot arreu. Vaig haver
d’inventar-me alguna cosa. ‘Es veritat -vaig dir-
no correrem, perod anirem una miqueeeeta més
de pressaaaal’ Has d'estar preparada per tot.
Amb 4 anys i no pare de sorprendre’'m.”

Voreroeid
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Si vols comprar-lo pots anar a les

teves llibreries de referéncia, o bé

trucar a TAACIC i te lenviarem

fants, noies i nois amb cardiopatia congeénita.
Aquests nois i noies son joves i adults ara. Amb
la creacié d'aquesta unitat el que fem és seguir
aquests casos en una edat en que les noies po-
den plantejar-se una possible maternitat”.

Lequip informa sobre els riscos de cada noia, se-
gons l'estat de la seva malaltia, les assessora en
temes d’anticoncepcié i també atén la dona amb
cardiopatia congénita embarassada tan durant
el part com en l'immediat post part.
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[ ’experiencia de ...

Una mare que explica “L'operacié
del cor del Jan” al seu fill

‘Anna és mare de tres fills:

I'Albert, de deu anys, i dos

bessons, el Roger i la Paula,
de quatre anys. LAnna és mestra
d’'E.S.O. A les poques hores de
néixer el Roger li van detectar
que patia una cardiopatia con-
geénita i que, per curar-la, el Ro-
ger havia de ser intervingut im-
mediatament.

L'Anna fa temps que coneix I'AA-
CIC, es socia i participa a |'espai
de pares i mares de nens i nenes
amb cardiopatia congeénita per
compartir les seves experiéncies.

Quan vam publicar el llibre de
“L'operacié de cor del Jan”, I'An-

na el va comprar de seguida per-
que volia explicar-lo al seu fill Ro-
ger i als seus germans. No tenia
clar com fer-ho, ja que no volia lle-
gir-lo d'una manera dramatica ni
forcada. Per aixo, va decidir que
llegiria el conte una de les moltes
nits que dedica als seus fills.

Una nit li va ensenyar al Roger i,
tranquil-lament, va comencar a
explicar-li. Ell I'escoltava atenta-
ment i anava fent-li preguntes.
Una altre nit li va ensenyar a la
Paula, que també feia les seves
preguntes per entendre la cicatriu
que el Roger te i ella no. | també
va llegir-lo amb |'Albert que, ja
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més gran, tenia altres sentiments
envers la malaltia del seu germa.

Al Roger li va semblar tan xulo
que va voler explicar-ho a la seva
mestra, la Laia, i als seus com-
panys de classe.

L'Anna ens va comentar que, per
a ella, és molt important escoltar
als seus fills i respondre aquelles
preguntes que van fent, sense
precipitar questions que encara
no poden entendre. Aixi ho ha
anat fent durant tot aquests anys,
no només respecte la malaltia del
cor del seu fill petit siné en un
sentit més general, davant la cu-
riositat sempre desperta dels
nens. D’aquesta manera, entre
ells han pogut parlar sempre de la
situacié del Roger d'una manera
totalment natural, de la seva cica-

Treballar amb els alumnes d’una classe
de P4 el llibre “L'operacié del cor del Jan"

h %
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a Laia és una mestra de I'es-

cola Puigcerver de Reus i és

la tutora dels Timbals blaus,
que cursen P4. Una de les activi-
tats que fan sovint a classe és
explicar contes, i no només els
contes que escull la Laia, sind
també els que escullen els pro-
pis nens i nenes de la seva clas-
se.

A la classe de la Laia, el Roger, un
nen molt simpatic i eixerit del que
ja us hem parlat abans, va portar

un dia un conte que la seva mare
li havia explicat a casa i que li ha-
via agradat molt per explicar-ho
als seus companys. El conte es
deia “L'Operacié de Cor del Jan”.

Abans de comencar a explicar el
conte, la Laia va assentar a tots els
nens al terra de la classe. Va co-
mencar a llegir el text adequant-
lo al llenguatge dels seus alumnes
i, de sobte, el Roger es va aixecar
i va anar cap a Laia. Tot decidit, va
comencgar a explicar també el que
anava sortint a les fotografies:
qué era aquell aparell amb el que
li escoltaven el cor, com els pares
parlaven amb els metges, com era
I'habitacié de I'hospital... Les fo-
tografies del llibre van atraure
molt I'atencié de tots.

Tot i que al Roger el van intervenir
quan tenia dies, va explicar per-
fectament les situacions del conte
perque les reviu cada cop que es
fa les revisions.

Quan li vam preguntar a la Laia
com va anar aquesta experiéncia,
ens va explicar que li va sobtar
molt la reaccié dels nens, ella
pensava que potser al tenir foto-
grafies o al tractar d'una interven-
cié quirldrgica seria una mica com-
plicat que els nens |'entenguessin
i no va ser aixi, aquelles fotogra-
fies van despertar la curiositat
dels nens i van afavorir a que el
Roger expliques tot el que ell sen-
tia envers la seva malaltia de cor.

Els nens van entendre perfecta-
ment que el cor del Roger no ana-
va gaire bé i que els metges li van
fer un tall més amunt de la panxa
i li van curar i, despres, el Roger
va estar-se uns dies a |'hospital
fins que ja va poder marxar a casa
perque ja tenia el cor arreglat...

També van parlar de com és un
hospital, de com els metges curen
i de com de vegades els pares po-



EL BUTLLETI DE L'AACIC #14

triu i de que de tant en tant ha
d'anar al metge a que li escoltin el
cor.

A ella, el llibre I'ha ajudat a apro-
par més la seva familia a la situa-
cié del Roger, a explicar-li que li
va passar quan era petit i que |i
van fer per poder curar-lo, aixi
com per poder afrontar la situacié
amb més coneixements si, algun
cop més, el cor del seu fill ha de
ser tornat a operar.

Ara el Roger i I'Albert volen ser
metges... i curar a molts nens!!!

Gracies Anna per compartir la te-
va experiéncia.

Voreroeid
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den estar preocupats per si els
seus fills no es troben bé.

La Laia va deixar el llibre als ra-
cons que es fan a la classe on,
moltes tardes, monten racons
amb llibres, joguines... i els nens
van escollint una mica l'activitat
que volen fer.

Pel Roger va ser una gran oportu-
nitat poder compartir una expe-
riencia que ell havia viscut de pe-
tit, posar-li paraules i, pels seus
companys, una oportunitat per
entendre que aquella cicatriu del
Roger és perque va néixer amb un
cor que no anava del tot bé i els
metges el van poder arreglar.

Un professor d'Educacié Fisica

Josep M. Cabezas li escriu una carta a la Laia,
alumna seva de 4t d'ESO

Hola Laia:

M’han demanat des de I’AACIC, si podia explicar en el butlleti com ens va
la relacié que portem des de fa ja, si no recordo malament, quatre o cinc
anys, un parell de cops a la setmana, cada vegada que et toca fer classe
d’educacié fisica amb mi.

No et preocupis que procuraré deixar-te bé. La veritat és que, com a do-
cent, en un principi es barreja una sensacié entre respecte i angoixa. No és
facil atendre a la diversitat que hi ha en una classe, i donar a cadascu el que
et demanden els alumnes. Després, com moltes coses en aquesta vida, t'a-
cabes sorprenent.

Amb tu, hem seguit més o menys sempre el mateix procediment. Primer i
el més important, ha estat conéixer de primera ma la informacié de com es
troba el teu estat fisic general. El contacte, aquest cas amb la familia, és fa-
cil, perqué amb la mare som companys de feina, i el dialeg entre nosaltres
és freqiient. Estem ben informats de tots els teus detalls meédics.

A partir d'aqui ens hem de posar a treballar. Les classes comencen igual per
a tothom, i cadascu li acaba posant el seu accent a I'hora de fer les coses,
de manera que sovint s'acaba fent el que un pot, i no el que un voldria. Te-
'n recordes, quan de més petita paties molt, pensant que si no feies les co-
ses igual que els altres tindries mala nota? Aixo d'acceptar amb normalitat
que som diferents costa una mica no? Al final pero, t'hauras adonat que no
ha passat res d'estrany en tots aquests anys, senzillament has anat fent al
ritme que has pogut fer. Aixo si, hem hagut de parlar bastant, i ara ja en ple-
na adolescéncia, tant tu com els teus companys, heu anat entenent que en
I'educacié fisica disposeu d'un parell d'hores a la setmana per trobar-vos, i
passar una estona entretinguda fent una mica d’activitat fisica i esport.

Si és aixi, sempre t'ho passaras bé.

Atentament:
Josep M? Cabezas (Caps)
Professor EF
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A més, tots van poder parlar una
mica de les malalties que de ve-
gades tenen, com ara la varicel-la,
un refredat... i de les quals no so-
vint es parla a classe.

La Laia descriu I'experiéncia com
a totalment positiva, tant per a
ella com pels seus alumnes. Li
agraim, doncs, que I'hagi volgut
compartir amb nosaltres i que ha-
gi col-laborat a que I'aventura del
Roger sigui part de I'aventura que
és aprendre.

Moltes gracies, Laia.
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Una conversa amp...

Un meldoman: Joan Reig
(miuisic d’Els Pets i Mesclat)

“La revolta...
i un fart de riure”

/z

Fa uns anys ja, en una Festa dels infants i joves amb
problemes de cor que I'AACIC va celebrar a Tarrago-
na, vam comptar amb la preséncia d'en Lluis Gaval-
da, el cantant i guitarra del grup de rock Els Pets.

Enguany, la delegacié de Tarragona de I'AACIC, va
organitzar una presentacié del llibre “L'Operacié de
Cor del Jan". Li varem demanar a en Joan Reig, un al-
tre dels components del grup de Constanti (Tarrago-
nés), si podiem comptar amb la seva assisténcia. No
es va fer pregar. Li volem donar les gracies per aquell
gest, i per aixo I'hem anat a trobar a Tarragona.

Durant la conversa ens ha explicat dues anécdotes
que tenen l|'origen en aquell dia, hem parlat d'Els
Pets i ens ha comentat altres facetes professionals i
projectes.

Ens diu:

“M'he inventat una conferéncia recital que he titulat
Refugi. Explico qui era Guillem, d'Efak, que era ne-
gre, i qué hi feia algd com ell a Mallorca; també ex-
plico que era la censura i que I'any 1968 no hagués-
sim pogut publicar moltes de les cangons dels nos-
tres discos”.

A part d'aquest projecte i d'Els Pets, el Joan també
toca amb un altre grup, Mesclat.

"En fi, fas mil histories i entre una cosa i I'altra bull |'o-
lla, intentes tenir una vida digne, com qualsevol altre
treballador, amb una hipoteca i les seves coses.”

Ens diu “les cancons sén cultura”, que se sent prou
satisfet cantant en catala, que es considera meloman.
Té 3000 discos. N'és col-leccionista. | que si el fessin
triar entre deixar d'escoltar musica i deixar de tocar,
diu: “deixaria de tocar!”. Sona el mobil. La musica
d'aquest mobil la conec. Oi que és d'una pel-li que es
deia, o es diu, “La mort tenia un preu”?

Fabricants d'éxits. Somnis acomplerts

Es un dimarts d'octubre. Fa un mati fabulés. En Joan
ha acompanyat el seu pare al metge, I'ha tornat a dei-
xar a casa i arriba, puntual, a la cafeteria del centre de
la Rambla de Tarragona on hem quedat. Entra. Fa un
cop d'ull. Ens veu. Saluda tothom qui coneix (el cam-
brer del Cirmos, una noia que seu a la barra...) i ve a
seure a la taula on I'esperem. Se'l veu més prim que a

algunes fotos i que a la tele. Porta el cabell llarguet,
aixo si, com a les fotos i a la tele. Un dia, I'Albert Om
va convidar a en Joan Reig al seu programa de radio
i s'hi va quedar com a col-laborador. Ara que I'Om fa
"El Club” a TV3, en Joan també hi col-labora.

Els Pets han presentat aquest estiu les cangons d'un
disc nou (el nUmero dotze, o el tretze si contem... )
que porta per nom “Com anar al cel i tornar”. Han
estat tot |'estiu de gira, i continuen!

"Ho hem de fer, els musics catalans vivim dels con-
certs, més que no pas de vendre discos, tal com esta
la cosa. Divendres actuarem a Bellcaire d'Urgell i dis-
sabte a El Vendrell. 38 concerts haurem fet en total.”

| quina mena de public us ve a veure al directe?

“Hi ve de tot. No només gent jove. Fa tants anys que
toquem que als concerts ara hi venen la gent de la
nostra edat que acompanyen als seus fills”.

Li comento que m'ha impressionat com sona de bé
XL, una de les cancons del disc que ja he escoltat.

“Fa 22 anys que anem pel mén, sempre hem treba-
llat amb productors bons... N'hem aprés”.

Cap dubte d'aixo! Els Pets sén una maquina de fer
éxits. Per mostra... Cada any TV3 encarrega una can-
¢6 per l'estiu a un grup de musica. Si féssim un con-
curs de quants d'aquests temes recordem, segur que
entre les guanyadores hi hauria Munta-t'ho bé. Au-
tors? Els Pets! O una altra: el famés “Bon dial”. En-
cara avui el pots escoltar alguna vegada per la radio,
i té deu anys.

“Els Pets -explica en Joan- és un grup de tradicié
pop, en el bon sentit de la paraula. Encara que parlis
de coses crues la musica tendeix a un ritme alegre...
Sempre ho hem fet aixi. Podem tractar coses molt se-
rioses, fins i tot de politica, pero amb bon humor.
Sempre ens ha agradat ser fidels a nosaltres matei-
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xos. No fem gaire filosofies. Toquem de peus a terra.

Temes alegres, lletres directes i les coses clares. Es la
recepta d'un grup que és la historia d'aquell movi-
ment dels anys 80 i 90 que es va dir “el rock catala”.

Queé ha canviat de quan vareu comengar a ara?

“Ara, la musica catalana s'ha ampliat molt. Hi ha un
planter de joves que en saben més que jo quan vaig
comencar. Hi ha molts grups i d'estils molt diferents.
A finals dels 80, hi havia els grans i pocs més. | en
aquest panorama va sortir el rock catala. Varem tro-
bar un forat i estar en el lloc oportd en el moment
oportd. Va ser un moment molt especial. Pero els
mitjans no li donen I'espai que teniem quan varem
sortir nosaltres. Fins |'emissora més petita tenien el
seu espai de rock catala.” Ara no passa el mateix.

Hi havia tanta rivalitat com es deia entre els grups de
rock, entre vosaltres i els Sopa de Cabra en concret?

“Es deia que si els Sopa de Cabra eren més univer-
salistes i que nosaltres representavem |'esséncia de
la nacié catalana. Aixo era cosa dels periodistes mu-
sicals. Nosaltres, els musics d'aquests grups, érem
amics. Anavem de copes. Ells havien estat a casa me-
va i jo a casa seva.”

Has fet realitat un somni.

“Ara ho puc dir, perd quan tenia 18 no m'ho imagi-
nava pas arribar a ser professional d'aixo. Pensava
que estaria tota la vida aixecant-me a les sis del ma-
ti per anar a la fabrica.”

Els Reig treballaven I'avellana, que és del qué vivia
molta gent de pageés al Tarragones.

“...a la primera crisi forta vaig anar a buscar feina a la
industria. Treballava a la fabrica i feia alguns calerons
tocant en una orquestra de ball.”

Queé van dir-te a casa teva quan els vas explicar que
volies tocar la bateria?

“Rés, perque ve de familia. El meu pare era bateria,
amateur, d'una Orquestra de Constanti que es deia
Orquestra Creacién, cap alla els 50s. Jo, en canvi, séc
d'escola. Vaig estudiar musica al Conservatori de Ta-
rragona i també vaig estudiar al Taller de Musics.
Quan varem comencar a tocar calerons amb Els Pets
vaig deixar |'orquestra i quan la cosa va anar millor,
amb el segon o tercer disc, llavors vaig plantejar a ca-
sa de deixar la feina a la fabrica.

| qué en van dir?

“Hi va haver un dalt a baix, tot i que sempre m'ha-
vien donat suport amb aixo de la mdsica. La meva
mare em deia “vigila Joan, que aixo de la musica...”,
i ho deia amb tota la rad, la dona. Conec molts mu-
sics molt bons que es foten de fastic.”

No és el teu cas...

"Nosaltres la varem encertar, és cert. Ara visc d'aixo,
el meu somni ja s'ha acomplert. Viure de la musica i
editar les meves cancons. Anar el dissabte a tocar i

veure 3000 persones que s'emocionen i que canten
una canco que has escrit tu, qué més vols?”.

Altres cares d'un meloman

En Joan té altres facetes personals i professionals no
tan conegudes, totes, pero, tenen a veure amb la mu-
sica. “Séc un meloman”, ens deia amb un convenci-
ment absolut. La musica és a la base, al fons i a la for-
ma d'aquestes altres facetes. La de lletrista n'és una.
Escriure histories per ser musicades. Altres sén el
grup Mesclat i un ambiciés projecte personal, Refugi.

A “Com anar al cel...”, el darrer cd del grup, hi hem
trobat dues cancons amb lletra seva: Espurnes de
Coratge i Ningl. (No sén precisament les més feste-
res, sind tot el contrari).

“En les lletres de les nostres cancons diem les coses
com les explicaries a un amic o a un germa. Quan
faig una cancé jo, primer la faig per mi. Es una cosa
que et motiva, és una valvula d'escapament que ne-
cessites per expressar les teves frustracions, els teus
sentiments, etcétera, etcétera... Aixd vol dir que tu
t'ho creus i quan t'ho creus, la gent s'hi identifica
perqué és creible.”

| per on comences, per la musica o per la lletra?

“En el meu cas, jo comenco per la lletra. El Lluis co-
mengca per la musica. Hi ha vegades que ho tens molt
clar i altres que no, pero al comencament una cangd
sol ser una cosa molt despullada, d'entrada: una lle-
tra, un ritme, una melodia... Després |'anem vestint.
Fem els arranjaments entre tots..."”

A tots els musics que canten o escriuen cancons en
catala, els acabem fent la mateixa pregunta. Penseu
ampliar mercat? Em respon que no hi pensa.

“No, no hi penso. Si ets conscient del pais on vius, de
la cultura alla on pertanys i te I'estimes... No penso
“ondia, per culpa d'aixo...” Estas fent un servei a la
teva llengua, a la teva cultura. A mi em fa gracia
grups d'aqui que canten en angles, i n'hi ha que m'a-
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graden, perd em pregunto: com pots transmetre
emocions amb un idioma que no és el teu, per molt
que el sapigues escriure i que |'hagis estudiat.”

Aquesta setmana en Joan acaba la gira amb Els Pets
i comencara la tanda de concerts i actuacions amb
Mesclat, el seu altre grup. “Empalmo una gira amb
I'altra.”

“A Mesclat ens hem trobat gent que ve del folk, del
rock, de la musica étnica. Cadascli de nosaltres té o
tenia el seu propi grup.”

Aixo esta copiat d'una pagina web “musicanostra”:
“Mesclat, s'hi diu, es un projecte musical que fusiona
el rock i el folk. Mesclat volen fer de pont entre dos
méns que conviuen bastant aliens |'un de |'altre en la
nostra realitat musical.”

“A Mesclat reivindiquem la can¢é com a cultura, i ho
fem recuperant melodies populars, de pescadors
d'Eivissa, o de la Catalunya Nord, o un garrotin de
Lleida, els reinstrumentalitzem i els presentem amb
un llenguatge musical més d'avui. A part d'aixo tam-
bé presentem repertori propi pero amb aquests pa-
trons ritmics, harmonics, modals de la musica tradi-
cional amb una base de rock.”

...i sempre amb un esperit festiu i reivindicatiu.

“Sempre. Sempre amb un esperit festiu i reivindica-
tiu. Ens agrada parlar de politica més que de futbol.
Aixo és cert. Pero, compta! No som gent amargada.
En Llach deia “amb el somriure la revolta” i nosaltres
diem, “la revolta i fer-te un fart de riure.”

El teu projecte Refugi és una altre expressié del teu
interés per la tradicié musical?

Amb Refugi m'he inventat una conferéncia recital.
Refugi és un grup de versions. Explico qui era Gui-
llem d'Efak, que era negre, i qué hi feia a Mallorca,
explico que era la censura, que l'any 1968 no ha-
guéssim pogut publicar moltes de les lletres. Ni els
mitjans de comunicacid ni a les escoles, se n'ha fet
prou resso d'aixo. A Franca, aixo no passa. En Jaques
Brel, Georges Brassens, la Barbara, |'Edith Piaf s'es-
tudien, és cultura. | a ltalia... (...)

Es una conferéncia recital amb to reivindicatiu.

“Ja t'ho he dit! Aqui hi ha un grup nombrés de mu-
sics que van ser una part viva dels Gltims anys del
franquisme, de la transicié politica, van ser ajudar a
assolir les llibertats, a professionalitzar tot aixo de la
politica i quan arriba la democracia els oblidem!.

Si que es reediten discos, de tant en tant. Ara també
hi ha un canal per internet de musica en catala, a icat
fm.

“Pero s'ha oblidat la part artistica. La cangd, aquest
art de tres minuts capag de fer riure, fer plorar, pen-
sar i gqlestionar idees... Jo m'ho miro, veig la cangd
com una entitat propia. Hi ha poca cultura musical, i
poca memoria... Abans hi havia una Dharma i un Pau
Riba, i un Sisa i un Llach i un Raimon i 4 Gats i Gui-
llem d'Efak. Es tracta de recuperar cancons que han
estat oblidades dels anys 60 i 70. Injustament. Avui
és impossible escoltar una cancé de Sisa de l'any
1974, o dels Esquirols, de I'Ovidi Montllor, del Xavier
Ribalta.

A Refugi, pero, no toques la bateria.

Aqui només canto. Porto un altre bateria, piano i bai-
xista. Un trio basic en clau de jazz. No ho trobo tan
important. Jo séc meloman, i diria que s6c més me-
[oman que music. Si em fessin triar entre deixar d'es-
coltar musica i deixar de tocar, diu: “deixaria de to-
carl”

Per acabar, Joan.... A part d'ells, quina altre gent ens
recomanaries seguir i escoltar ara...

“N'hi ha molts... el Feliu Ventura; o Obrin Pas, al pa-
is valencia amb quatre discos i que esta rebentant
pavellons; el Cesk Freixes, molt bo; i els Whisquins.”

En Joan fa de productor musical dels Whisquins, un
dels grups joves que tenen més canyeros. Li donem
les gracies pel seu suport i aixo li dona peu per ex-
plicar-nos dues anécdotes relacionades amb aquell
dia. Esperem que ens acompanyi en altres actes.

DUES ANECDOTES

En acabar la conversa, en Joan comenta un parell d'anécdotes relacionades amb el dia de la pre-
sentacié a Tarragona del llibre I'Operacié de Cor del Jan.

"La meva xicota treballa en una guarderia i arrel d'aixo que vaig estar a la presentacié del llibre em
diu que tenien un nen amb aquest problema. Jo li vaig comentar que existia I'AACIC i la meva do-
na em va dir que els de I'associacié ja havien anat a |'escola a parlar amb els educadors per expli-

car com afecta aquesta malaltia a I'infant i que si patatim, que si patatam...”

Una altra anécdota, més ludica. En Joan ens diu:

"Estava comprant en un supermercat. En un dels passadissos trobo un nen petit assegut dalt d'un
carro que se'm queda mirant fixament. El pare se m'acosta i em diu: “Et coneix. Del dia de la pre-
sentacio el llibre.” Caram! Em vaig quedar parat i vaig continuar comprant, és clar.
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Temes de I'any

De tot cor. Un recull de contes sobre
els infants i joves amb problemes de cor

DE L'"AACIC #14
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tot

Una tarda, sis escriptors i il-lustra-
dors van conéixer a un grup de jo-
ves que van néixer amb una mal-
formacié al cor. Sis escriptors i
il-lustradors que volien

coneixer una realitat per a ells fins
aleshores invisible. Inspirats en
histories reals, varen treballar de
forma absolutament solidaria amb
I'objectiu de difondre el que a ells
els havia impressionat tant: els
sentiments i les experiéncies que
viuen cada dia molts nens, nenes i
joves amb una malaltia cronica
com la cardiopatia congenita.

Algunes de les histories d'aquest
recull de contes van dirigides a in-
fants, i d'altres a joves i adults. In-
clouen orientacions que donen a

El recull de contes
sobre infants i
joves amb proble-
mes de cor “De tot
cor” creat per
ITAACIC
(Associacid de
nens i joves amb
problemes de cor)
i editat per
Barcanova, ja esta
a la venda a totes
les llibreries de
Catalunya (El
Corte Inglés,

Abacus, etc.)

També pots dema-
narlo a 'TAACIC
(93 458 66 53,
info@aacic.org) i
te lenviarem.

Gracies a tots els autors i il-lustradors que
han fet possible I'edicié d'aquest llibre: a Va-

Co

Rewaill Ar enimies sahee infanie
i jowres nmh problemes de sor

lenti Fuster pel proleg, als escriptors Gemma
Sales Amill, Maria Carme Roca, Rodolfo del
Hoyo, Jaume Comas, Elisa Ramon Bofarull i
Oriol Vergés i als ll-lustradors Consol Escarra
Piera, Rosa Sandez, Pilarin Bayés, Xavier
Adroer Puig, Ignasi Blanch i Gisbert i Josep
Antoni Tassies.

Gracies a |'Editorial Barcanova per fer que aquest
projecte surti a la llum. Gracies a totes aquelles per-
sones que, comprant el llibre, ajudaran a millorar la
vida dels milers d'infants amb cardiopaties congéni-
tes que hi ha en el nostre pais.

Com la llum dels ulls d'un
nen, de vegades et parla el
cor. L'escoltes, i la vida es
fa llibre

RODOLFO DEL HOYO

conéixer diferents aspectes sobre
les repercussions de créixer amb
un problema de cor de naixe-
ment.
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Volem saber...

Estudio descriptivo de padres y madres
con ninos afectados por cardiopatias congénitas

Jaime Llopis Cafiameras. Diplomado en Enfermeria y Antropdlogo
jaimellop@yahoo.es

1. Introduccién

Durante el pasado mes de marzo
y contando con la colaboracién
de la Associacié d'Ajuda als Afec-
tats de Cardiopaties Infantils de
Catalunya, se realizé una encues-
ta con el objeto de obtener una
primera aproximacion del perfil
de la persona que, ante el diag-
nostico de una enfermedad créni-
ca detectada en su hijo o hija,
acude a una asociacién en busca
de respuestas que hasta ese mo-
mento no ha encontrado.

La encuesta se enmarca en la in-
vestigacion que se esta llevando a
cabo desde el afio 2004 en el De-
partamento de Antropologia So-
cial y Cultural de la Universidad
Auténoma de Barcelona para la
realizacién de una tesis doctoral
sobre los efectos socioculturales
de las enfermedades croénicas.

2. Cuestionario y muestra

El cuestionario utilizado estaba
constituido por 20 preguntas, tra-
tandose entre otros los siguientes
aspectos:

1. Perfil de la persona encuestada

2. Aspectos relacionados con la
enfermedad

3. Aspectos relacionados con la
Asociacién

4. Principales demandas y angus-

tias de las personas encuesta-
das.

El nivel de respuesta obtenida fue
del 21,5 % de cuestionarios reci-
bidos de un total de 400 enviados
por correo a las respectivas fami-
lias.

3. Anailisis de los resultados ob-
tenidos

Lejos de datos estadisticos, es im-
portante sefalar que de forma
mayoritaria los participantes en la
encuesta han sefhalado que, al
aparecer la enfermedad, acudie-
ron a la familia para solicitar ayu-
da, destacando al mismo tiempo
el papel de los/as pediatras.

Por otro lado, mas de la mitad de
los encuestados en la muestra
afirma mantener relacién con ma-
yor o menor frecuencia con otros
familiares de afectados, mientras
que el resto afirma no tener nin-
guna relacion al respecto.

Especial importancia adquiere la
demanda esperada de los en-
cuestados al contactar con la Aso-
ciacion. El 41,9 % de la muestra
indica que esperaba encontrar
apoyo emocional, sefalando co-
mo respuestas hacia dicho con-
cepto términos tales como “com-
prensidon”, “respuestas a la situa-
cién”, etc. EI 19,8 % esperaba en-
contrar asesoramiento, mientras

que un 16,3 % esperaba informa-
cion y compartir experiencias,
siendo las madres quienes en ma-
yor proporcién demandan un
apoyo emocional frente a los pa-
dres, que su demanda se dirige al
conocimiento de otras experien-
cias.

El temor a la muerte de su hijo
con cardiopatia congénita (39,5%)
y el futuro de la persona afectada
(24,4%) son las principales angus-
tias senaladas.

El miedo a la muerte esta presen-
te de forma similar entre padres y
madres, siendo las madres quie-
nes expresan su deseo de apoyo
emocional.

4. Conclusiones

Tras el correspondiente anélisis
de los datos obtenidos en la
muestra citada podemos realizar
entre otras las siguientes conclu-
siones:

1. El tiempo trascurrido desde el
diagndstico de la enfermedad
hasta la toma de contacto con
la Asociacion se debe a la ne-
cesidad en cada momento de
un apoyo social determinado,
existiendo la necesidad de
compartir las experiencias con
otras familias de afectados.

2. La importancia de la comple-
mentariedad en la informacion
que los padres puedan recibir
por parte de los profesionales
de la salud y la propia Associa-
ci6 d'Ajuda als Afectats de
Cardiopaties Infantils de Cata-
lunya.

3. La presencia de la muerte co-
mo principal angustia tanto de
padres como de madres, sien-
do ambos grupos quienes soli-
citan de forma mayoritaria un
apoyo emocional.
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Beneficis de tenir
el certificat
de disminucidé

El Certificat oficial de reconeixe-
ment de la discapacitat és un do-
cument acreditatiu de la condicid
legal de la persona que té una
discapacitat. Aquest document és
expedit per I'Equip de Valoracié i
Orientacié (EVO) del Centre d'A-
tencié a Disminuits (CAD) de la
Generalitat de Catalunya i indica
el diagnostic i el grau de discapa-
citat descrit en percentatge (%).
L'equip del EVO esta format per
un metge, un assistent social i un
psicoleg. Per valorar-lo, I'equip té
en compte les seqleles i les re-
percussions de les malalties per-
manents en relacié a I'afectacié
de la realitzacié d'activitats de la
vida diaria.

El requisit per tenir-lo, és que el
EVO determini un grau de disca-
pacitat igual o superior al 33%. El
tramit consisteix en concertar dia
i hora de visita al CAD que corres-
pongui segons el lloc de residen-
cia. Els passos a seguir sén:

® Omplir la sol-licitud de reconei-
xement en el model oficial que
proporcionara el CAD.

Taules d'ajuts economics:
1. Ambit autonomic:

1.1 Sense grau de disminucié

AJUT DE CARACTER UNIVERSAL

o Adjuntar-hi la fotocopia del DNI

e la persona que s'ha de reco-
neixer com a persona amb disca-
pacitat o del llibre de familia pels
menors de 16 anys.

o Adjuntar-hi la documentacié
medica (informes, certificats, etc.)
que es consideri convenient per
acreditar les malalties que es vo-
len sotmetre a valoracio (recordeu
que el dia de la valoracié heu de
portar els informes de tots els
professionals que hagin visitat el
vostre fill o filla).

Aquest certificat té una validesa
temporal que queda especificada
en el document.

En cas de no estar d'acord amb la
resolucid, es pot fer una reclama-
cié mitjangant escrit on manifestar
el desacord, en els 30 dies se-
glents de la recepcié del docu-
ment tenint en conte que no es
pot demanar una revisié fins que
no hagin transcorregut 2 anys des
de la data de la resolucié. Només
es fara abans si es pot demostrar
que ha hagut un empitjorament
de la situacié.

Recordeu que des del CAD no
només tramitaran aquest docu-
ment, també informaran i asses-
soraran sobre els beneficis assis-

tencials i economics de les perso-
nes amb discapacitat i les seves
families.

Actualment s'esta concedint el
33% de discapacitat en la majoria
de casos afectats per aquest tipus
de malaltia. Ens els nens que pa-
teixen altres sindromes o que la
situacié quirdrgica ha tingut algu-
na repercussid, el grau pot ser
més gran.

Des de el Servei d'Atencié als in-
fants i joves de I'ACCIC us podem
ajudar en la tramitacié d'aquest
certificat mitjancant un informe
psicosocial i/o psicopedagogic
que realitzen els nostres profes-
sionals i on es descriuen, detalla-
dament, totes les repercussions
de la cardiopatia congenita, con-
cretes en cada cas. Aquest infor-
me es fa a través d'un estudi indi-
vidual del cas i es complementa
amb els informes médics, escolars
i d'altres especialistes. En cas que
ho creieu necessari, I'AACIC tam-
bé us pot assessorar de com pre-
parar l'entrevista del dia de la va-
loracié i de com omplir la sol-lici-
tud per tal d'aconseguir una valo-
racié adequada. En cas de no es-
tar d'acord amb la resolucié, tam-
bé us podem ajudar a fer la recla-
macié oportuna.

EDAT ADMINISTRACIO IMPORT
0-3 anys ICASS 625 € anuals
0-6 anys familia nombrosa* o monoparental ~ ICASS 730 € anuals

* El concepte de familia nombrosa compren 3 o mes fills i en cas de que hagi un fill amb disminucié igual o superior al 33 %, dos fills. Tam-
bé si un dels dos progenitors te una discapacitat igual o superior al 65 € amb dos fills.

1.2 Amb grau de disminucié

AJUTS D'ATENCIO SOCIAL PUA (depén dels recursos individuals o familiars)

EDAT

ADMINISTRACIO

% DISMINUCIO

IMPORT

< 6 anys ICASS

=33 %

* aquest ajut queda exclos si es rep similars i es calcula en cada cas.

Individualitzat*
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PENSIONS NO CONTRIBUTIVES (depén dels recursos individuals)

EDAT ADMINISTRACIO % DISMINUCIO IMPORT
18-65 ICASS > 65% Maxim 312,€
18-65 ICASS >75 % amb barem

d'ajuda de 3° persona Maxim 468,65 €

* aquest ajut es incompatible amb I'ajut estatal de “ fill a carrec ” i en cada cas s'ha de tenir en conte quina prestacié es mes recomanable.

2. Ambit estatal

2.1 Sense grau de disminucid

DEDUCCIONS PER MATERNITAT (aplicable a mares treballadores)
EDAT ADMINISTRACIO IMPORT

0-3 anys Agencia Tributaria 100 € mensuals

2.2 Amb grau de disminucié

AJUT PER FILL A CARREC (no depén dels recursos de la familia)

EDAT ADMINISTRACIO % DISMINUCIO IMPORT

Sense limit d'edat INSS >33 % 581,64 € anuals*
Majors de 18 anys INSS > 65% 3.618 € anuals*
Majors de 18 anys INSS > 75 % amb barem 5.427 € anuals*

d'ajuda de 3® persona

*Aquesta quantitat es pagara semestralment, al mes de juliol i al mes de desembre. Es incompatible amb les pensions no contributives. Es
recomana en cada cas tenir en conte quina esmes adequada.

DESGRAVACIO FAMILIAR EN IRPF

EDAT ADMINISTRACIO % DISMINUCIO IMPORT
Sense limit d'edat Agencia Tributaria Entre el 33% i el 65%* 2.000 € anuals
Sense limit d'edat Agencia Tributaria > 65%* 5.000 € anuals

* Tot i tenir el grau de disminucié han de complir a mes a mes, el fet de que siguin solters, convisquin amb al contribuent o estiguin inter-
nats en centres especialitzats, i la seva renta anual sigui menor a 8.000 €.

Per a més informacié:

® AOC ( Administracié Oberta de Catalunya ) 902 012345

e Atencié Ciutadana 012

e LINEA DE PRESTACIONS | PENSIONS 900 166565

e Centre d'Atencid Telefonica de I'Agencia Tributaria 901 200345
* Informacié de I'lCASS 900 300500

e Informacié de I'[NSS 900 166565

* www.gencat.net/benestar

e www.cat365.net
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Presentacié de la voluntaria

La Marta Ballvé es biologa i fa
classes de ciencies i de matemati-
ques a l'escola Mare de Déu dels
Angels de La Sagrera, a Barcelo-
na, al mateix centre on va fer els
seus estudis primaris. El seu inte-
rés per les ciéncies és |'expressio
de la seva curiositat pel moén, pe-
ro aquesta és només una faceta
de la seva personalitat. Ja d'estu-
diant participava en projectes so-
lidaris, a Xile o al Raval. Ara és la
responsable del Programa de Vo-
luntariat de l'escola on treballa.
Ella en va fer la proposta i ella I'ha
omplert de contingut. Gracies a
aquest programa, aquest any hem
comptat amb un grup de joves de
La Sagrera que han donat suport
com a voluntaris a les activitats
publiques de I'AACIC, en aquells
moments que |'entitat necessita
un refor¢ extra de gent. Li hem
demanat que ens respongui les
10 preguntes d'aquest Raco.

Ja sabem que et dius Marta, que
treballes en una escola ensen-
yant ciéncies... Quan vas realit-
zar et teu primer treball de vo-
luntaria, de qué es tractava i
com és que vas decidir partici-
par en aquell projecte.

El meu primer voluntariat el vaig
fer quan tenia 15 anys i va consis-
tir a participar d'uns camps de tre-
ball al barri de Raval, que prepara-
vem amb d'altres joves i el Toni
Roman, que en aquell moment era

El - racO dels voluntaris

el vicari de la parroquia del Crist
Rei (barri de la Sagrera), i que per
mi va ser tot un referent, ja que,
em va apropar, motivar i acom-
panyar en la descoberta que la vi-
da sense els altres, perd sentit.

Els camps de treball es feien
abans de comencar el curs esco-
lar, durant 3 o 4 dies del mes de
setembre i tenien una doble fina-
litat: d'una banda, arreglar i digni-
ficar les vivendes d'algunes fami-
lies (que coneixiem a través del
contacte amb la comunitat d'o-
blates i I'Associacié Estel- Tapia
del barri del Raval) i de l'altre
apropar i acostar als joves que hi
participavem, a una realitat ben
diferent a la nostra. En un primer
moment, per nosaltres el barri del
Raval ens era una realitat desco-
neguda, que ens anava parlant a
través de molts rostres anonims
de persones que trobavem pel ca-
rrer i que ens feia questionar el
perque de la injusticia, I'exclusid
social, la marginacid,... pero apro-
par-nos directament a persones
concretes, poder fer experiéncia
amb elles i compartir moments
entranyables de convivencia al
llarg dels dies que durava I'expe-
riéncia, ens ajudava a sentir-nos
cada vegada més a prop seu, a
entendre millor la seva realitat, i
fins i tot perqué no dir-ho, a dei-
xar de banda alguns prejudicis ba-
sats en estereotips socials poc fo-
namentats. Se'ns dubte, per mi va
ser una experiéncia molt enriqui-
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dora, que em va motivar i engres-
car a participar posteriorment en
altre tipus de voluntariats, com
per exemple les campanyes soli-
daries de recollida d'aliments i jo-
guines, que s'organitzaven cada
Nadal, des de Caritas i els Serveis
Socials del barri de la Sagrera.

La motivacié per participar en
aquest tipus de propostes de vo-
luntariat, partia evidentment d'u-
na inquietud personal i una pre-
disposicid per aquests temes que
he d'agrair en gran part a 'educa-
ci6 rebuda pels meus pares i I'es-
cola on vaig estudiar, i per I'altre
obviament al fet que en aquell
moment hi hagués algi que em
proposés i m'engresqués a parti-
cipar en un projecte que valia
molt la pena.

També has participat en projec-
tes a l'estranger. Es una expe-
riencia molt diferent? Depén?
De qué depén?

De fet l'agost de 1997, un grup
de 9 persones que haviem com-
partit préviament moltes expe-
riencies de les que us parlava
abans, vam participar d'un projec-
te de cooperacié amb microem-
presaris, a través de |'associacid
del TPH (Trabajo Para un Herma-

(O
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no) a Copiapd, una poblacié si-
tuada al bell mig del desert d'A-
tacama, al Nord de Xile (lll Regid).
Precisament, un parell d'anys
abans, se'ns va demanar des de la
parroquia de Sta. M* del Teulat,
del PobleNou, que agaféssim el
relleu en un seguit de projectes
que ells havien iniciat en anys an-
teriors i als que es volia donar
continuitat. Amb molta il-lusié i
respecte, perque francament
érem molt joves quan se'ns va
proposar, vam assumir el relleu.
Els dos anys previs a |'experiencia,
ens van servir per preparar-nos,
formar-nos i poder recollir els fons
economics necessaris per poder
col-laborar en la construccié de
cases, que en molts casos s'utilit-
zarien com a tallers per aquests
microempresaris i en d'altres ca-
sos constituirien la Unica vivenda
de la que disposarien algunes de
les families que ens van acollir i a
les que vam ajudar.

Em preguntes si |'experiéncia va
ser diferent, francament si, per-
que va suposar laimmersié al llarg
de tot un mes amb aquella reali-
tat, aquelles persones a les que
anavem a donar un cop de ma,
construint-los un petit taller, pero
sobretot pel fet, que cadascu de
nosaltres viviem en families que
ens va acollir com un mes de casa
seva, donant-nos les claus de casa
el primer dia i fins i tot compartint
entre els germans el llit per a po-
der-nos allotjar.

Si bé és cert que les persones sén
iguals aqui que a la resta del mén,
també és veritat que les realitats
sén ben diferents i venen sovint
tenyides pel fet cultural, la situa-
cié economica, la desigualtat d'o-
portunitats que aguditzen, accen-
tuen i radicalitzen les diferéncies
existents al nostre mon.

Com va sorgir la idea de crear un
Programa de Voluntariat? Quins
objectius pretenies?

La veritat, és que la idea de crear
un Programa de Voluntariat a |'es-
cola parteix de la inquietud com-
partida amb la directora del cen-
tre on treballo, la M? Angels Me-
lero, per voler facilitar i donar |'o-

portunitat als nois i noies que pu-
guin fer experiencia de trobada
amb els altres, confiant-los un pa-
per protagonista en propostes so-
lidaries molt concretes. De fet,
ens plantejavem d'estructurar un
Programa de Voluntariat, arrel de
la bona resposta que va tenir la
crida feta als grans de I'escola (3r,
4t d'ESO i Batxillerats) a participar
de les campanyes de recollida
d'aliments i de joguines el Nadal
del 2004. Al voltant d'uns 80 joves
es van engrescar a participar-hi i
la valoracié de I'experiéncia va ser
molt positiva per a tothom, tant
pels joves com per la contrapart,
en aquest cas Caritas i Serveis So-
cials de la Sagrera. Aquest fet, és
el que ens va impulsar o motivar a
poder dibuixar i definir un projec-
te emmarcat dins del Caracter
Propi de I'escola, amb la idea de:

1. Promoure la formacié integral
de les persones perqué ente-
nem que oferir una educacié de
qualitat implica oferir un educa-
cié integradora, tant de la ves-
sant intel-lectual com de la di-
mensié més humana i personal.

2. Promoure la transmissié de va-
lors, com puguin ser la justicia,
la pau, la responsabilitat, la Ili-
bertat,... tenint en compte la
identitat de cadascu i per tant
considerant la diversitat de les
persones amb les que treba-
llem, de cara a poder acom-
panyar processos de creixe-
ment i maduracié personal.

Hi participa tota l'escola, és un
Programa adrecat a alumnes
d'una certa edat? Com funciona,
en més detall?

A nivell curricular, el Projecte So-
cial s'emmarca en dos cursos: 4t

d'ESO i 1r de Batxillerat. A |'etapa
obligatoria es concreta amb una
hora setmanal del Credit comple-
mentari d'Accié social que impar-
teix el professor Eduard Ortufo i
s'ofereix als joves la participacié
puntual en campanyes solidaries
de recollida d'aliments i de jogui-
nes de les que us parlava abans. |
a 1r de Batxillerat, el Projecte So-
cial es concreta a les classes de
Religid, de manera que una hora a
la setmana es transforma en un
voluntariat que els alumnes trien
dins d'una amplia oferta (acom-
panyament a persones grans, re-
forg educatiu, monitors en el lleu-
re a centres oberts o esplais, vo-
luntaris al banc d'aliments o al ro-
ber de Caritas de la parroquia del
Crist Rei, voluntaris de Creu Roja
o voluntaris, des de I'any passat,
amb la vostra associacid).

Al llarg del curs es fa un segui-
ment de totes les activitats pro-
gramades, un acompanyament
dels voluntaris i una valoracid i
avaluacié conjunta a final de curs
entre els voluntaris i les contra-
parts que han rebut el servei. Tot
aixo ens permet fer créixer, millo-
rar i donar consisténcia al projec-
te, criteris que considerem im-
prescindibles per impulsar i con-
solidar aquests tipus de projectes
d'Aprenentatge-Servei.

Gracies a aquest programa hem
pogut comptar amb un grup de
joves voluntaris per les activitats
publiques de I'entitat. Havies
sentit a parlar de les cardiopa-
ties congeénites? Quan va ser la
primera vegada?

La veritat és que pel fet d'haver
estudiat Biologia, coneixia de I'e-
xisténcia d'aquest tipus de pato-
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logies des de feia temps, pero
francament no és una realitat que
a nivell familiar o d'amics em re-
sultés molt propera. Podriem dir,
que la meva sensibilitat amb el te-
ma ha crescut des de que l'any
passat vaig comencar a col-labo-
rar amb vosaltres.

Com vares conéixer I'AACIC?
Ara que ens coneixes, hi ha ha-
gut algun aspecte que t'hagi cri-
dat I'atencié?

A través de Caritas em van posar
en contacte amb la Rosa Martinez
de la vostra associaci6 i vam pro-
posar de participar amb un gru-
pet d'alumnes de |'escola a la fes-
ta al Tibidabo i posteriorment
vam col-laborar en la trobada de
pares que es va celebrar a Cala-
fell, el maig del curs passat, dina-
mitzant la jornada dels més petits
amb tallers de manualitats i jocs,
mentre els pares assistien a confe-
rencies, se'ns dubte una jornada
de la que en guardo un record
molt entranyable.

Certament m'ha cridat |'atencid
saber o prendre consciéncia de la
quantitat de persones que neixen
cada setmana amb aquest proble-
ma i descobrir que hi ha una enti-
tat que cuida i acompanya a les
families en les que hi ha un mem-
bre que pateix cardiopatia, amb
un servei d'atencidé i assessora-
ment, un servei d'informacid i
sensibilitzacié i un projecte de vo-
luntariat molt ampli que permet
atendre a aquests infants quan es-
tan hospitalitzats o fent-ne un
acompanyament als seus domici-
lis particulars. M'ha sorpres agra-
dablement saber que existeix una
associacié que ddéna resposta
molt concreta i eficag a aquest

col-lectiu de persones i que conta
amb un ampli equip de voluntaris
que en participen.

Creus que l'edat o el fet de ser
noi o noia té a veure alguna co-
sa amb la capacitat de compro-
metre's com a voluntaris/ries?

El fet de ser noi o noia, franca-
ment no, més aviat crec que té a
veure amb la persona, amb la ca-
pacitat d'empatia, de saber-se
posar en la situacié de |'altre, de
sentir-se questionat i de voler fer
alguna cosa per millorar una situa-
cié concreta, propera o llunyana.
Per a que aixo es doni, si que pen-
so que és molt important que des
de casa i des de l'escola fomen-
tem en aquestes edats, 15-16
anys, experiencies que impliquin
un compromis com a voluntaris,
que ajudin als joves a poder obrir
els ulls a la realitat que els envolta
i que puguin viure experiéncies
de qualitat, que els ajudin a des-
cobrir la importancia de les seves
accions i que ajudin a viure amb
civisme i coheréncia la seva vida.

Les persones de l'escola que
participen en el vostre Progra-
ma, quan acaben... Si haguéssim
de triar tres paraules, tres adjec-
tius que defineixin |'experiéncia,
quins serien?

SOLIDARITAT, CREIXEMENT PER-
SONAL | COMPROMIS.

Tens constancia que una idea
com aquesta s'estigui duent a
terme en altres escoles?

Si, diverses escoles catalanes, des
de fa uns quants anys, estan im-
pulsant aquest tipus de models
pedagogics, amb major o menor
definicid, perd sempre orientats a
I'adquisicié de les competéncies

socials dels alumnes. Cal dir que
actualment a Catalunya va pre-
nent forca una pedagogia iniciada
a principis del segle XX, provinent
d'autors americans anomenada
“service-learning” i que a casa
nostra traduim com a Aprenentat-
ge-Servei. De fet, el professor Jo-
sep M? Puig defineix I'Aps com
una proposta educativa que com-
bina processos d'aprenentatge i
de servei a la comunitat, articulats
en un sol projecte de manera que
els participants es formen, tot tre-
ballant sobre necessitats reals de
I'entorn amb [|'objectiu de millo-
rar-lo.

Com a docent, crec que pedago-
gies com aquesta, que fomentin
la participacid, la implicacid i la
cooperacié dels alumnes amb
I'entorn que els envolta, ens pot
ajudar a donar respostes als 4
grans desafiaments plantejats per
la UNESCO, per a l'educacié del
s.XXI d'aprendre a conéixer o
aprendre a aprendre, d'aprendre
a fer, d'aprendre a ser i d' apren-
dre a viure junts.

Per acabar, no et fem cap pre-
gunta. Et deixem un tros de full
per qué escriguis el missatge
que t'agradaria fer arribar als
socis i les socies de I'AACIC.

Com a mestra m'agradaria com-
partir unes paraules de Chiara Lu-
bich, educadora italiana guanya-
dora del Premi UNESCO d'Educa-
cié per la Pau, l'any 1989, que
diuen el seguent:

Vols saber? Estudia.

Vols saber més? Busca’t
un bon mestre.

Vols saber més encara?
Ensenya als altres tot el
que has apres”.
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Memoria d’activitats de I’AACIC
El més destacat del 2006

En aquest nimero del butlleti us volem explicar les activitats i serveis de I'AACIC,

és a dir, el "qué fem”, a través de

Iu

qué vam fer”. Per aixd a continuacié us pre-

sentem un recull de dades de I'any 2006 extretes de la memoria general de I'ac-
tivitat de I'entitat d'aquest any. En el moment que redactem el butlleti no tenim
encara dades definitives del 2007, pero si que ja sabem que aixi com hi ha arees
de treball que han mantingut el seu nivell d'activitat, la majoria d'arees han aug-
mentat considerablement el seu volum d'atencié directa i activitat.

Servei de suport als infants, ado-
lescents i joves amb problemes
de cor

e Es van ampliar les accions als
hospitals dintre del projecte “A
Cor Obert”: activitats ladiques,
celebracié del Nadal, servei d'a-
tencid i informacio, etc.

¢ Es va organitzar una nova activi-
tat a I'Espai de Joves amb cardio-
patia.

e Es va crear el projecte transver-
sal “Fer més agradable |'estada a
['hospital” per millorar els espais
fisics hospitalaris i fomentar el joc
amb els infants.

e Es va crear un nou espai d'ado-
lescents amb cardiopatia.

e Es va crear un nou servei d'as-
sessorament i orientacid laboral
pels joves amb cardiopatia.

e El servei d'atencié psicosocial va
atendre a 170 joves, adolescents i
infants amb cardiopatia. El servei
va tenir un increment del 130%
respecte les dades de I'any 2005.

JOVES ATESOS

Servei d'atencié psicosocial i
acompanyament a les families

e Setmanalment, I'AACIC va estar
present als dos hospitals de refe-
réncia informant i atenent a les fa-
milies, aixi com coordinant les ac-
cions dels voluntaris dintre del
projecte “A Cor Obert” .

¢ | 'Espai de pares i mares va rea-
litzar 10 sessions durant |'any a Ta-
rragona i a Barcelona.

e Es va organitzar la trobada a Ca-
lafell de pares, mares, infants,
adolescents i jove afectats amb
un grau molt alt de participacio.

e En total, es van fer durant I'any
2006 417 intervencions amb fami-
lies amb fills afectats per cardio-
patia. El servei va tenir un incre-
ment del 85% respecte les dades
de I'any 2005.

ENTREVISTES A FAMILIES
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Servei d'assessorament i atencié
als professionals

e Es van realitzar 275 actuacions
amb diferents casos d'alumnes amb
cardiopatia congénita de diversos
centres educatius de Catalunya.

® La pedagoga del servei va rea-
litzar 40 visites a escoles de dife-
rents provincies:

M Barcelona
Girona
Lleida

M Tarragona

e Es van facilitar 112 dossiers per
professionals com a material de
suport.

e |'aplicacié del servei durant el
2006 va augmentar en un 107% ja
que durant el 2005 es van realitzar
133 actuacions amb casos d'alum-
nes amb cardiopatia congeénita als
centres educatius de Catalunya
mentre que al 2006 es van realit-
zar 275 actuacions.

e Es van impartir cursos i xerrades
sobre temes diversos:

Servei d'informacié i sensibilit-
zacié de les cardiopaties conge-
nites

e Van asistir 4.500 persones a la
“12* Gran Festa en Suport als In-
fants i Joves amb Problemes de
Cor”. A la 13% festa de I'any 2007
n'han assistit 6.000 persones.

¢ Es va organitzar el Dia Interna-
cional de les Cardiopaties Conge-
nites
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e L'AACIC va participar a festes i
fires amb |'estand informatiu i els
tallers de sensibilitzacié.

e Es va editar, publicar i presentar
“L'Operacié de Cor del Jan” du-
rant la “12* Gran Festa en Suport
als Infants i Joves amb Problemes
de Cor” . Aquest any 2007 s'ha
presentat a Barcelona, Girona i
Tarragona i ha sortit a la llum el re-
cull de contes “de tot cor”.

"

e Es va organitzar i celebrar la
Marxa Atléetica del Cor pel teu
Cor”

Projecte de voluntariat
de I'AACIC

e Es van fer 20 sessions informati-
ves i formatives basiques pels vo-
luntaris

e Es van realitzar 10 crides de vo-
luntariat al llarg de I'any

¢ Es van fer 80 primeres entrevis-
tes d'acollida de nous voluntaris

e Es van fer 11 sessions de valora-
ci6 del treball del voluntariat

Projecte de cardiopatia congéni-
ta, activitat fisica i adaptacié al
medi

e Es van establir acords amb els
grups medics dels dos hospitals
de referéncia per a la realitzacié
de:

— Protocols de derivacié de casos
per la prova funcional.

— Elaboracié de documents per la
recollida de dades

e Es van elaborar conjuntament
amb I'equip de I'hospital de Sant
Pau, els informes amb els resultats
de la prova.

e Durant l'any 2006 es van dur a
terme 27 proves funcionals per a la
valoracié de la capacitat fisica fun-
cional dels afectats per cardiopatia
congeénita. Aquesta dada ha aug-
mentat considerablement I'any
2007. En el proper butlleti posa-
rem el volum d'activitat de I'any
2007.

Us proposem...

El segundo hijo
Meg Zweiback. Editorial Medici

Agquest llibre ajuda a plan-
tejar I'experiéncia de tenir
un segon fill, alhora que
ajuda a entendre els canvis
que es produeixen a la fa-
milia. A la dltima part, hi
ha un apartat que parla de
com afrontar la situacié de tenir un fill pre-
matur o malalt, amb orientacions per
combatre |'estres.

Diario de una madre pediatra

Dra. Laia Alsina. Editorial La esfera de los
libros.
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tat a les diferents situacions amb que es

En aquest titol la Dra. Alsi-
na recull les vivencies del
primer any de vida del seu
fill contrastades amb la se-
va experiéncia com a pe-
diatra.
ments médics li permeten

Els seus coneixe-

donar un punt d'objectivi-

troben les mares inexpertes, alhora que
déna resposta a molts dels interrogants
que sorgeixen al voltant del desenvolupa-
ment del nadé.

Escola de pares

Maria Jesis Comellas. Editorial Columna

ESCOLA
DE PARES

MARIA JESUS DOMELLAS

Maria Jesis Comellas, una
pedagoga amb molts anys
d'experiéncia i molt cone-
guda entre els oients com
a responsable de la seccid
“Escola de pares” del pro-
grama de ['Antoni Bassas
“El mati de Catalunya Radio”, respon de
manera clara i directa a molts interrogants
dels pares de nens i adolescents. Aprofi-
tem per informar-vos que, per la propera
trobada anual de families de I'AACIC per
al 2008, la Maria Jests Comellas fara una
xerrada sobre sobreproteccié i limits en
I'educacié dels fills amb malaltia cronica.
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Treballem, qui tindra cura dels nostres
fills?

Santiago Garcia-Tornel i Josep Gaspa.
Editorial Edebé.

Aquest llibre esta
escrit per profes-
sionals de |'Hospi-
tal Sant Joan de
Deu que, de ma-
nera divulgativa,
tracten d'abordar
el gran repte de conciliar la feina amb la
vida familiar. Forma part de la col-leccio
familia i salut, destinada a respondre les
inquietuds en els temes de salut que més
preocupen a les families actuals.

Revistes per a pares i mares

Viure en familia

Aquesta és una revista tri-
mestral pensada per als
adults que tenen un lloc
per als nens i nenes en les
seves vides. Tot allo que
pot interessar a les families
i a tothom qui viu amb
nens i nenes de qualsevol edat, des de
I'embaras fins a l'adolescéncia. Temes
permanentment actualitzats relatius a sa-
lut, alimentacid, educacid, psicologia,
lleure, cultura, etc, tant dels nens i les ne-
nes, com de qui viu amb ells.

Aquesta és una guia dels
infants per als pares i les
mares, una revista de re-
flexié sobre diferents te-
mes relacionats amb la in-
fancia amb una agenda
| cultural completa de la
ciutat de Barcelona.
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Us proposem...

Articles d'interes

Es pot prevenir la mort sobtada?

Revista Vida en forma (DIR. Edicid
especial per a La Vanguardia)
Octubre 2007

Amb la mort del jugador del Sevi-
lla Fatbol Club, Antonio Puerta, el
mon del futbol i la societat en ge-
neral ha quedat commocionada.
S'hagués pogut evitar? El doctor
Ricard Serra Grima, cardioleg i
metge de Medicina de |'Esport de
I'hospital de Sant Pau i de la San-
ta Creu, respon a aquesta pregun-
ta. (Si esteu interessats en rebre

aquest article fotocopiat, us po-
deu posar en contacte amb ['AA-
CIC per demanar-ho).

Cliks hospital

gant.

A partir de 4 anys. Hospital com-
plet. Mides 75 x 50 x 40 cm. Preu
140 €.

Ideal com a eina per a treballar
I'estada a I'hospital, abans o des-
prés de I'hospitalitzacié. Es una
joguina per fer joc simbolic. L'in-
fant pot expressar moltes de les
seves angoixes o experiencies vis-

Fes un regal solidari

Ara que s'apropa el
Nadal, podeu aprofi-
tar per fer regals soli-
daris a familiars o

amics!

Estoig de llapis
de colors 3€
Estoig rodo de ceres

3€

Butlletins
2€

cudes a través del joc o bé prepa-
rar-se per anar a |'hospital tot ju-

L'AACIC us presenta
el seu material de
venda. Les comandes
les podeu fer a

través de correu elec-
tronic, per teléfon o
bé directament a les
oficines de I'AACIC.

Animeu-vos a col-la-
borar amb nosaltres!

Llapis
0,50€

Samarreta infantil
(talles 4-6-8-10- 12)
8€

Samarreta < U\ k \ (.ﬁ_,,)
d’adults '
(talles S-M-L-XL)\ )

10€

Mocadors
1€

/'\2&\? :fj*-w X
j, <

Recull
de contes

“De tot cor”
15€

Conte
“L'operacid
de cor

del Jan”
6€

Vogeroeid
de COY et OV
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Retalleu per la linia

Ajuda’ng,

Full d’alta de soci

DADES PERSONALS PreScindirde
€ap batec!

Nom i cognoms

Nom de la familia

Adreca

Codi Postal Poblacié

Telefon

Correu electronic

FULL DE DOMICILIACIO BANCARIA

Us demano que fins un altre avis atenguin els rebuts que els presentara
I"’AACIC (Associacié d'Ajuda als Afectats de Cardiopaties Infantils de Ca-
talunya) amb carrec al meu compte o llibreta seglients:

Titular del compte

Nom de caixa o banc

Adreca de |'oficina

Codi Postal Poblacié

Codi compte

Entitat Ll | | | Oficina LL L | | Control Ll |
Numerodecompte LI | | | [ [ | | ||
Compte [] Llibreta d'estalvis []

Import (marqui amb una creu una de les tres caselles)

[] Quota Semestral: 25 € dues vegades |'any (gener i juny)
[] Aportacié Semestral: || €

[] Aportacié puntual: L__| €

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 per teléfon

al 93 458 66 53,

enviar un mail a info@aacic.org

o bé entrar a la web www.aacic.org
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NENS | JOVES AMB PROBLEMES DE COR

SOCI D'ARC

Des d'ara i en el moment de ser socis de I'AACIC, també us podeu fer
socis d'ARC Intercooperacié Economica, una cooperativa de consumi-
dors que té com a objectiu promoure el consum responsable de dife-
rents serveis personals.

Ser soci d'ARC no comporta cap mena de cost i us dona dret a contrac-
tar els diferents serveis de la cooperativa, aixi com accedir a una série
d'avantatges i descomptes en diferents productes i serveis que oferei-
xen cooperatives, associacions i fundacions que treballen amb criteris
étics i solidaris, fomentant el consum responsable.

A la web: www.arccoop.coop hi trobareu tota la informacié i per aclarir
qualsevol dubte podeu trucar al teléfon 93 425 06 88.

Si voleu doncs, ser socis d'ARC, heu de marcar la casella.
sifl] No [

Data Signatura

Les dades que ens facilitin seran recollides en un fitxer propietat de I'AACIC i seran utilitza-
des per informar-vos sobre les nostres activitats.

Si desitja rebre puntualment informacié de les activitats de TAACIC:

DADES PERSONALS

Nom i cognoms

Nom de la familia

Adreca

Codi Postal Poblacié

Telefon

Correu electronic

Data Signatura

Les dades que ens facilitin seran recollides en un fitxer propietat de I'AACIC i seran utilitza-
des per informar-vos sobre les nostres activitats.

Podeu enviar la butlleta a I'AACIC
Pl. Sagrada Familia, 5, 2A,

08013 Barcelona

També podeu trucar per teléfon

al 93 458 66 53,

enviar un mail a info@aacic.org

o bé entrar a la web www.aacic.org

Retalleu per la linia
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Passar I'estona

Les 7 diferéncies Oo,

A la foto de I'esquerra hi ha 7 diferéncies respecte a la foto de la dreta

/z

Sudoku

FACIL DIFICIL
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7 diferéncies Sudoku facil Sudoku dificil
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Saps que, segons dades oficials...

* De 6 a 8 de cada 1000 infants nascuts a Catalunya neix amb una
cardiopatia congenita, és a dir, en el moment del naixement
presenten una malformacié a I'estructura del cor.

e Durant I'any 2007, han nascut a Catalunya 780 infants amb cardio-
patia congeénita.

* En total, a Catalunya hi ha 29.300 persones afectades per proble-
mes de cor congeénits. 19.600 persones sén majors de 16 anys i
9.700 persones sén menors de 16 anys.

® El 85 % de les persones afectades arriben a |'edat adulta.

Per aixo...

e L'objectiu de I'AACIC és atendre als infants, adolescents, joves i
adults que pateixen malformacions congeénites de cor i a les seves
families per millorar la seva vida en I'ambit hospitalari, escolar,
laboral, de lleure...

® La nostra entitat també presta serveis de suport i d'assesso-
rament a mestres, fisioterapeutes, psicolegs... i organitza troba-
des d'adolescents, joves, pares i mares, fa tallers per a joves i
adolescents, organitza xerrades, colonies i té personal voluntari.

Amb el suport de

A Generalitat
Y, de Catalunya

Diputacié
Barcelona
xarxa de municipis
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Agraiment a la impremta FOLI VERD




