DIA A DIA DE L’AACIC

RELACIONS DE L'AACIC AMB D'ALTRES ASSOCIACIONS

1- CONTACTES TELEFONICS AMB ADAC ANDALUCIA

Durant el mes de setembre i octubre, M? Rosa Arolaersgmantenir diferents contactes
telefonics amb ADAC-Andalucia, ( Asociacion paralgemas de crecimiento y
desarrollo).

L'interlocutor va ser el Sr. Moisés Abascal Alonsembre de la Junta directiva de
ADAC i membre electe del Board of Directors dehtité de EURORDIS (European
Organization for Rares Disorders).

El motiu dels contactes van ser el de conéixenrgtibnament de 'ADAC i el de
recollir informacié sobre 'TEURORDIS, per tal dedew valorar la conveniencia de
poder entrar a formar part d’aquesta Associacitopeg.

El Sr. Moisés, molt amablement va respondre aldetoss plantejats i va oferir la
possibilitat d’enviar- nos informacio per escrieqos resumin breument pel vostre
interés o d’altres persones que coneixeu i elsimayud’interés.

ADAC és una associacio que integra familiarectdts de deficiencies de creixement
i desenvolupament. Va ser fundada I'any 1992 oté objectius la integracio i
normalitzacio d’aquest col-lectiu.

A.DAC esta formada pels segients grups, que elnemm per I'interés de tots els
possibles lectors d’aquests escrit i per que tetgeups estan dintre de les anomenades
malalties rares. Els nomenem tal i com constentesdmmaterial que vam rebre de
'ADAC.:

* Agenesia del Bulbo Calloso, - Acromegalia, - Acadasia, - Artritis Cronica
Juvenil, - Artrogiposis, - Baja Talla ConstitucidnaCrecimiento Fetal Retardado, -
Déficit de Hormona de Crecimiento, - Hiperplasigpf&uwenal Congénita, -
Displasias Oseas; - Mucopolisacaridosis: -Sindrdend¢iunter, -Sindrome de
Hurler, -Sindrome de Maroteaux-Lamy, -Sindrome degMio, -Sindrome de San
Filippo, -Sindrome de Scheie, -Sindrome de Sly; - Osteogénesis
Imperfecta (huesos de cristal), -Picnodisostogtalimarformaciones, -Sindrome
de alcoholismo fetal, - Sindrome de Edwards, - 19meé de Cornelia de Lange, -
Sindrome de Laron, - Sindronme de Noonan, - SingePrader Willi, -
Sindrome de Rubintein Taybi, - Sindrome de Silvesdell, - Sindrome de Turner, -
Sindrome de Williams.

En el material que ens van enviar hi ha meés indaitn especifica sobre I’Associacio.
Si algun lector hi esta interessat pot demanard®ACIC, telf. 93 338 79 15,

93 338 83 90, Fax: 93 338 84.08

En relacio al tema d’EURORDIS os resumim algunarimficié que també considerem
d’interés per la nostre Associacio i pel temangpal que ens implica, les cardiopaties
congénites.



EURORDIS neix amb l'idea d’unir organitzacions deignts compromeses a la
millora de la qualitat de vida de tots aquells &fecper “malalties rares” a Europa. Va
ser creada per portar la veu del maxim d’assodiadipie siguin possibles a escala
europea, coordinar accions en aquest ambit i facihtercanvi d’'informacié entre

elles. EURORDIS, avui, representa a més de 10@iassons de 12 paisos europeus, de
les quals dues son de I'estat espanyol.

Un dels principals projectes actuals es centrnerl ®arlament Europeu, en el Consell
Europeu i a nivell del V Programa Marc d’InvestigaicDesenvolupament Tecnologic.

En una reunié de Junta Directiva es va trasllaatarlé informacié disponible i es va
realitzar una primer valoracio. La Junta va considmolt interessant poder entrar a
formar part d’EURORDIS ja que els objectius i piiig inspiradors sén similars als
nostres. Vam creure que una forma de poder @jecatonseguir els diferents
objectius pot ser per mitja de la unié i supottre assosiacions similars d’ampli abast
territorial. També considerem que no estem comatgeeaimb la politica sanitaria,
recursos, infraestructura,... europea. La formukaens proposa EURORDIS, en
principi, podria ser de gran utilitat i benefi@rgots els implicats.

Una de les condicions indispensables per formdrdqeaf EURORDIS es de que les
patologies que formen part del grup de les cardiepaongenites tingui una incidencia
baixa (5 per cada 10.000 persones). Com totsudabeardiopaties tenen major
incidencia (1 per cada 100 persones). L'alternajiva estem estudian es la de detallar
totes les lesions, noms cientifics i quantificadbiscidencia, per tal de poder valorar
la possibilitat de sol-licitar la inclusié de 'AAC a EURORDIS en les patologies que
estesin dins els requisiis indispensables.

No cal dir que la Junta Directiva de 'AACIC deépid’estudiar tota la informacié que
ens va facilitar el Sr. Moisés, buscara la manerpatier entrar a formar part d'aguesta
unié d’assosciacions europees.

Tots nosaltres agraim la feina i 'amabilitat gieSr. Moisés va tenir vers I'AACIC i
des d’aqui 'animem a que continui treballant comeanbre del Comité Directiu
d’EURORDIS.



2 - CONTACTES TELEFONICS AMB LA “ASOCIACION CORZON Y VIDA
DE MADRID”

M2 Rosa Armengol durant el mes d’octubre va nrantdguns contactes telefonics
amb la Sra. Maria Escudero, membre fundadora ded@acié de Madrid.

Per diferents canals ens va arribar la veu dedant creacié d’aguesta associacié de
cardiopaties a Madrid. Seguint la linea d’actua@&@onectar amb d’altres associacions
de I'estat espanyol i de la resta d’Europa vanrvalenectar amb ells per tal
d’intercanviar informacio i experieéncies en relagidema que ens ocupa, les
cardiopaties congeénites.

Resumidament, la Sra. Maria ens va explicar la bretdria de I'’Associacio i les
necessitats que van motivar la seva creacio. Dlgampnverses vam observar que les
dues assosciacions tenim objectius similarsmés semblants d’entendre la funcié
d’una associacio dintre del mon médic, instituciantamiliar, ambits importants ha
treballar. Cal dir que aquesta similitut també \@mprobar que existeix en relacié a
les dificultats de funcionament, economiques itcéal encara que I'’Associacio de
Madrid encar no ha tingut temps de trobar-se emnalg)d’elles degut al poc temps de la
seva existéncia.

Un altre tema important que vam parlar, va seleela creacié d’'una Federacio
d’Associacions de Cardiopaties Congenites o liifanamb I'objectiu general d’ unir
esforcos en molts dels temes que tractem des elenli§ Associacions i Fundacions
que existeixen a I'Estat Espanyol. Tant la Sra.ideom jo mateixa, vam
comprometres a fer extensiva la idea d’'una Fundsand a la resta de membres de
I’Associacié com a d’altres Associacions en lealdu tenim un habitual contacte.

Entre les dues vam acordar les idees generala@did@actuacio a curt i mitg termini.

El resultat d’aquestes converses va conclourestaiméncontre a Madrid el dia 24
d’octubre i en el qual vam haber d’excusar lanmogssisténcia, encara que vam fer
arribar les nostres idees, opinions i decisidottbwt del tema principal. Dins 'ordre

del dia que es va preparar, hi habia difereatses, alguns d’intercanvi d’'informacio,
d’altres de discusié i d’'altres de decisié. Eutted d’aquest encontre, va ser del tot
positiu ja que tots els assistents van estar ddaenra necessitat de crear alguna forma
d’unio entre les associacions que estem trebagiania millora de la qualitat de vida
dels afectats de cardiopaties congénites i elsfaeubars.

A I'encontre hi van assitir membres de “I'AssaiiaBalear de Cardiopaties
Congenites”, la “Fundacion José Maria OrdialesBdédajoz, la “ Asociacion Corazon
y Vida de Sevilla” la “Asociacién Corazén y Viddée Madrid” i TAACIC que va
excusar-se.

Per acabar , cal dir que el mes de gener de $389convocat una reunié a Madrid per
tal de continuar treballant al voltant de la ideaeyal de creacio d’'una Federacié per
tot 'Estat espanyol.



CONTACTE AMB EL DEPARTAMENT D’ENSENYAMENT. ADAPTACDONS
CURRICULARS

El Departament d’Ensenyament de la Generalitayre®epartament que engloba totes
les escoles publiques i privades-concertadess elstserveis escolars destinats als
alumnes de Catalunya. La Junta de 'AACIC va mwmrsr parlar amb el Servei
d’Adaptacions Curriculars per tal de demanar lalabbracio en la difussio de la
existencia de la nostre Associacio a tots elseggdbnals del mon escolar.

Al llarg de la nostre breu historia, en diferemtasions, em pogut conectar amb
mestres de les escoles que tenen o han tingut algonme amb problemes de cor. En
aquests contactes hem detectat un cert deseomemt de les cardiopaties en infants i
una gran angoixa manifesta devant la relacié soatia que té el mestre amb alumnes
amb cardiopaties.

L’objectiu principal, en un primer moment, es @l professionals que treballen a les
escoles ens conegui i aixi poguin comptar anmo$tra informacio i orientacio com
associacio especifica de les cardiopaties congenite

A través d’'una carta dirigida a la Directora GahefOrdenacié Educativa, els hem
demanat que realitzin la difussio de I'existerd@d’ AACIC, primordialment als
Equips d’orientacié i assessorament psico pedad&difs) i als Centres de Recursos
Pedagogics , serveis que estan repartits pef tetriéori catala i cobreixen totes les
escoles i zones escolars.

Esperem que aquesta col-laboracio que hem denlddepartament d’Ensenyament
prosperi i tots els professionals del ensenyamegiip comptar amb nosaltres devant
I'alumne que té una cardiopatia congenita.

ASSISTENCIA DE DIFERENTS MEMBRES DE LA JUNTA DEAACIC A UNA
SESSIO CLINICA A L'HOSPITAL DE ST. JOAN DE DEU.

TONI



HEM CANVIAT LES INICIALS DE LA NOSTRE ASSOCIACIO. S OM ELS

A.C.I.C. Aquestes eren les lletres inicials que idergifecla nostre Associacié i que
responien al nom compléAssociacio d’Ajuda als Afectats de Cardiopaties
Congeénites de Catalunya’ Dons bé, un dia ens va apareixer un cartekésl@nateixes
inicials que responia al’Associacié de Cantants i Interprets en Llengua
Catalana’. Rapidament ens vam posar en contacte amb painssble d’aquesta
associacio i ens vam coneixer amb I'objectiu ddapaobre els inconvenients que ens
podia suposar utilitzar les mateixes inicials. [wés de fer una breu valoracié vam
acordar que el nostre nom donava meés joc a podeure un altre inicial. Cal dir que
ens va ser una entrevsta molt amigable. Cal dimguesta associacié estava registrada
uns anys abans que la nostre.

En una reunié de Junta , van tractar aquest tesmua i decidir incloure un altre “A” al
nostre logotip. Aixi dons, des del mes de Marcgliest any utilitzem les inicials
A.A.C.I.C.

També hi ha un altre Associacid, de recent cregcié,utilitza lletres semblants a les
nostres, es tracta dBAssociacié Catalano-Cubana d’Intercanvis Culturals”,
A.C.C.I.C.

Aixi dons, no ens dediquem ara el mon de la cahigercanvi cultural, nosaltres sém

els mateixos i recordeu que ara ens identifiquern ARA.C.I.C.

PRESENCIA DE L'AACIC ALS DOS HOSPITALS DE CATALUNKX;
“VALL D’HEBROQO” | “SANT JOAN DE DEU".

En aquests dos hospitals, diferents membres deta de 'AACIC anem mantenint
contactes per tal de que els dos consultoridDdpartament de Cardiologia i les
plantes hospitalaris on hi han llits de paciemid cardiopaties tinguin sempre el
nostre material de difussio i informacié. Anem regtt triptics, botlletins i cartells amb
I'objectiu de que tots els pares, familiars i pasionals disposin d’informacio basica
tant del mon de les cardiopaties com de I'existencactuacions de 'AACIC. Cal dir
que sempre hem trobat bona acollida i interépasrdels professionals que
recepcionen el material de 'AACIC, els agrainséxa col-laboracio.



RESUM DE LA REUNIO REALITZADA AMB EL SR. ENRIC AGUSI | FABRE,
CAP D'ATENCIO HOSPITALARIA DEL SERVEI CATALA DE LASALUT.

Part d’aguesta reunio6 esta explicada a I'apddgaeguiment del Projecte “Fem
Gimnastica Bé”.
Els altres temes que es van tractar a la reurnkpligien resumits seguidament:

- Critéris de derivacio de la xarxa de Centresteiié Primaria de Catalunya a
Centres Hospitalaris anomenats de terciaria or@toeea. Ens hem trobat en pares de
fills amb cardiopaties que ens preguntaven el gedgula derivacio del seu fill a un dels
dos Hospitals especialitzats. El Sr. Agusti vaieaplla distribucio del Mapa Sanitari
de Catalunya i la distribuci6 de cada Area alskospitals que tenen un Departament
d’Alta Tecnologia, com el que requereix el tractatrae les cardiopaties congenites.
Aquest dos hospitals sén “Sant Joan de Déu” qasitfat I'’Area de Costa Ponent,
Tarragona i Tortosa; i “Vall d’Hebrd” té la restad\cees Sanitaries de Catalunya.

- Necessitat de dades sobre la incidencia en lapidbile les diferents patologies que
integren el grup de cardiopaties congénites. hi exposar el perqué de la necessitat
de les dades , tema relacionat amb EURORDISufRedins aquests apartat del Dia a
Dia)

El Sr. Enric Agusti va explicar la font de les dadee ens podia facilitar i es va oferir a
proporcionar-nos-les en poques setmanes. Vgudiintentaria conectar amb d’altres
Serveis de I'administracié sanitaria per tal de pamentar dades i aixi aconseguir
xifres totals més globals.

- Ens vam interessar per la situacio actual delnsplantaments i Marcapasos en la
poblacié de pacients amb cardiopaties congenitesaguereixin aguest tipus
d’alternativa. El Sr. Agusti es va comprometrefarimar-nos ampliament en una
propera reunié que es cel-lebrara en properessesn

Després d’'una bona estona de reunio, vam dondinpétzats els temes ha tractar i
vam acordar posar-nos en contacte en poques Etman

Des de 'AACIC agraim la disponibilitat i col-latacio del Sr. Agusti com a Cap
d’Atencié Hospitalaria.



FEINES PENDENTS.

. Crear i obrir una pagina WEB a Internet. Si alggator ens pot facilitar i ajudar a fer
aquesta feina li agrairem gratament.

. Acabar de preparar la organitzacio déMdrobada de 'AACIC, que es preveu
cel-lebrar durant el primer trimestre de I'any 499

. Acabar d’'organitzar una TAULA RODONA A TRES BANXS en relacio a
diferents visions del mon de les cardiopaties coitgge Mon médic, Mon Escolar,
Mon Familiar. El mateix nen i la mateixa nena vista desrdeulleres diferents.

. Reunions amb institucions.

. Feines que es desprenen dels diferents Projectegstem desenvolupant i que
resumidament os expliguem en aquest Butllti.

. Concertar entrevista amb els Servei de Cardialdgil’'Hospital Vall d’Hebron.



CARTA SOL-LICITANT LA DIFUSSIO DE MATERIAL DE L'AACIC ALS EAPs |
CRP A LA DIRECTORA GENERAL D’'ORDENACIO EDUCATIVA [EL

DEPARTAMENT D'ENSENYAMENT DE LA GENERALITAT, SRA. M ANGELS
GONZALEZ.

Explica els contactes que ja s’han mantingut an@irda Natalia Gil i la col-laboracié
gue va tenir fa un any. Adjuntar fotocopia de I@et del Butlleti n°4.



