DIA A DIA DE L'AACIC

22 DE SETEMBRE DE 1999

Entrevista amb I'’Angels de 'ONG, SAVE THE CHILER (SALVEM
ALS NENS)

L’entrevista va ser als seus locals de la Via lamiat 5, atic 12 de
Barcelona. Per part de I'AACIC hi va assistir Rtfsa Armengol. Després
de fer les presentacions van centrar I'entrevistael Programa d’Atencio
Socioeducativa Domiciliaria i van parlar de difdeeilees per cercar vies
de col-laboracio entre les dues associaciongjgaly ha nens i nenes amb
cardiopaties congenites que han de passar peritadgs a casa i no
poden assistir a I'escola amb regularitat. Usearegn la informacié que
consta en el diptic de 'ONG relacionada amb aqgpesgrama. SAVE
THE CHILDREN realitza diferents programes, questen al diptic, que
desenvolupen a paisos de la Unié Europea i a paédsrcer mon.

Es va acordar que des de 'AACIC fariem difusiogdiest recurs a través
del Butlleti i que l'inclouriem a la guia de reocogspropia, per tal de
facilitar la informacié a tots els socis i a leanfhes interessades en
utilitzar aquest servei. Tots els hospitals decBlana amb especialitats
infantils coneixen el recurs i es coordinen ambN® per tal que sigui
efectiu des del moment de l'alta hospitalaria. Encasos que els nens i
nenes hagin d’ingressar diferents vegades a |'kHalseis voluntaris fan el
seguiment escolar durant l'ingrés hospitalari alabparticipacid dels
serveis escolars dels hospitals. La relacid entlentaris-nens-escola i
familia és molt estreta, ja que per als alumnag@lmestre de referéncia és
la persona voluntaria de SAVE THE CHILDREN.

També van comentar que 'ONG esta estudiant intradines programes a
Catalunya.



----Participacio en la recerca sobre Associactm&amiliars i Afectats de
Malalties a la ciutat de Barcelona que portearm¢ estudiants de segon
curs de Treball Social de I'Escola Universitaria @eeball Social de
Barcelona de la Generalitat de Catalunya i at@serila Universitat de
Barcelona. Aquesta recerca es realitza amb el suger '’Agéncia
Municipal de Serveis per les Associacions de I'’Agment de Barcelona i
de I'’Associacié de Familiars de Nens OncologicsANPC).

B Consulta i Assessorament a [I'INCAVOL (Institut Qatadel
Voluntariat) per tal d'informar-nos sobre els awgés de sol-licitar el
registre d’entitats d’utilitat publica o semblateé I'AACIC. Des de la
nostra creacié estem inclosos emailing informatiu de 'INCAVOL.

B Participacio en la confeccié de la Guia d’Associas de Malalties
Infantils de Catalunya, dirigida als pediatres de unitats basiques
d’atenci6 primaria de la comarca del Vallés Occidemencarregada a la
Federaci6 ECOM. Aquesta Guia es planteja , en umcipr, com
experiencia pilot amb la intenci6 que més endawsmtpugui fer
extensiva a tots els serveis de pediatria derees@asiques de Salut de
Catalunya.

B 17 de novembre de 1999. Assisténcia a la reumitesl Associacions
de Malalties Singulars, convocada per 'AgencianMipal de Serveis
per a les Associacions de I’Ajuntament de Barcelandorre Jussana.
En anteriors reunions havien convocat a la nostsaa@acid, pero cap
membre de la Junta hi havia pogut assistir parusi@rofessionals i
familiars, excusant la nostra assisténcia.

Van assistir a la reunié: Associacid6 Catalana déaomielitis

Mialgica o SF, Ann_, Associaci0 Catalana de FibrQaiistica,

Manuel_, ACUFEN-APAT, Tinitus, Pepita i Rosa , Ass@i

Catalana Neurofibromatosi, Francesc i Pilar_, AACMbntse i Ma.

Rosa, Associacio Celiacs de Catalunya, Matilde rreTdussana, Ma.
Dolors Alvarez. Es van excusar: Associacid Retmd@gmentaria,
Albert i Jordi.

Es van presentar les tres noves associacions gsistien a la reunio,
Malalties Celiaques, Cardiopaties Congenites | ekEdomielitis
Mialgica. Un representant de cada associacié vacaxpbreument, la
malaltia i els objectius i activitats de cadascuna.

Per part de 'AACIC vam indicar que l'associacio pot estar inclosa
com a caracteristica de malaltia singular ja que dardiopaties
congenites tenen un index d’incidéencia molt alipesa el percentatge



que defineix a les malalties singulars. Vam espeeif que les
cardiopaties congenites engloben molts tipus @dfonmacions, de les
quals n’hi ha varies que tenen baixa incidenciamM@aantejar les
diverses dificultats que hi ha per poder confeamoerl cens de
cardiopaties congénites a Catalunya. La restaidtansss van verificar
les mateixes dificultats i van manifestar també mp@odien aconseguir
un cens fiable.

Es va decidir impulsar la peticio a la oficinatahde 'OMS a Madrid
per reclamar el llistat de patologies de baixadencia estipulada per la
mateixa OMS.

Es va actualitzar la informaciéo d'EURORDIS i esdexidir que aquest
tema es tractaria en cada reunio.

L’'advocadessa de Torre Jussana assistia per mefmrenacio i buscar
possibles formules legals de constitucio a lesiomsnd’Associacions
de Malalties Singulars. La advocadessa va explégapliament les
possibilitats i va aconsellar no utilitzar cap fotenil-legal ja que totes
les associacions que formen part del grup ja estgalment
constituides. Va recomanar la creacié d’'un condencol-laboracié o
un pacte intern que definis els objectius comwenerals del grup.

El grup va acordar, de moment, mantenir I'espaatceeTorre Jussana
per trobar-se i intercanviar informacio i que javesiria més endavant
per on anar i si calia una constitucié legal o raqdest espai. De
moment van demanar que Torre Jussana pogues wanénviant un
tecnic que coordini i convoqui les sessions dealteb

Un altre punt que es va acordar és el de I'elalbdrdeina llista de
necessitats comunes de les associacions de naktigulars per tal de
cercar solucions més agils i no repetitives i augareels esforcos
humans i economics.

Per ultim es va acordar definir els objectius desjlespai:

1- Intercanvi d’'informacio.

2- Posada en contacte dels recursos propis.

3- Objectius/necessitats no resolts/es a nivell d@asio petita.
Rendabilitzar accions i esforcos.

La propera reunio es va convocar per al didel§ener de 2000.



RESUM DE LA REUNIO DE TORRE JUSSANA DEL 19 DE GENER
DE 2000

1- Presentacio6 de les associacions que assisteizerearlio:

Associacié de Distonia Neurologica de Catalunyasogacio de

Handinton, Associaci6 SINDROM. Les persones repriiests de cada
una d’aquestes associacions van explicar les earstajues de les
diferents malalties, la historia, els objectiues funcions de cadascuna.

2- Intercanvi d’informacions diverses que es camgd importants de
coneixer en relacio a medicacions, hospitalges temes relacionats
amb recursos.

2- Tema EURORDIS. Francesc, membre de la Junta Diegcta explicar
les ultimes informacions dels contactes que ha inguit en aquestes
setmanes passades amb els altres membres deda Junt

3- L'AACIC va explicar que estava elaborant el Buflléti va oferir la
possibilitat de publicar una pagina dinformaciéaldguna de les
associacions que formen part del grup. A partiqaést punt es van
presentar algunes idees a treballar des de canlciasé en relacié a les
publicacions que fa cada grup. Es va acordar galg8idels assistents
tenia temps enviaria per correu electronic un patiicle sobre la
malaltia de I'associacié a la qual representaven.

4- Es va marcar el calendari de reunions fins a llesis va donar per
acabada la reunio.

5 de novembre de 1999

Participaci6 a la Taula Rodona sobre L’educacidisica i els alumnes
amb necessitats educatives especiatsganitzada per Ila Universitat de
Barcelona, Facultat de Ciencies de la Educacié dhgrograma formatiu
del postgrau d’especialitzacié d’educacio fisicQ899. Els 40 assistents
al postgrau eren mestres d’educacié primaria gasta’en formant per
adquirir la especialitzacié en educacio fisicatdida rodona va ser un dels
ultims actes del programa del curs i hi van paréicitant voluntaris com
professionals de diferents associacions i senassrats al treball en grups
de poblacié marginal.

Les ponéncies van ser sobre diferents temes:

- Sordesa

- Problemes socials — prevencio

- Multiculturalitat

- Trastorns de I'alimentacié

- Cardiopaties congenites.



Cada un dels ponents va explicar i definir el teenaquestié i es van
exposar diferents experiéncies i recomanacionsna #n compte pel
col-lectiu de mestres.

Us resumim la intervencio de Ma. Rosa Armengol.e uva participar
com a mare i membre de la Junta de I'AACIC. Primar presentar
'associacié i va introduir-los al mén de les diapaties congenites, tipus
de tractament i necessitats que es van detectamssatiacio en relacio a
les diverses dificultats en qué es troben els ahasmamb cardiopatia
congeénita en relacié a I'educacio fisica a les lescha manca de recursos
per fer les adaptacions curriculars amb garanteds riscos de fer esport
en activitats extraescolars, van ser les necessitas viscudes i detectades
per la estructura educativa actual. Tot aix0 vaajwa situar la necessitat
de potenciar un projecte que s’ha titulat Fem Gistica Bé. Va explicar
els objectius principals, la finalitat i les fas#s projecte, aixi com el
punt de desenvolupament en que es troba actoBlangeva execucio.

Un cop finalitzades totes les intervencions pet dat components de la
taula rodona, es va obrir el torn de paraulesghaiscipants al curs. Alguns
assistents van fer varies preguntes relacionadésl'anposicio feta per

part de I'AACIC. Com a resum podem dir que van rfestar un alt grau

d’angoixa davant els alumnes amb problemes depoora la mort sobtada
gue relacionaven directament amb aquests alumnesguretat davant
I'execucié de la responsabilitat civil com a mestrposicio d’ells davant
els pares i desconeixement de la patologia conaletdalumne que tenen
a l'aula. Van formular varies queixes com a medii@sant la desproteccio
gue tenen per part de I'administracio responsablentbn educatiu i la

impossibilitat de realitzar adaptacions curriculaea alumnes amb
cardiopatia congenita i d’altres malalties i pagpds. També van agrair a
'AACIC la iniciativa de crear un projecte que inta constatar i cercar
alternatives davant els buits, a diferents nsyelijue hi ha en 'actualitat.
Per acabar, van animar-nos a continuar tretiadia el projecte ja que
van manifestar tenir esperances que I'adminigiracionaria suport.

Participacio a la taula rodona Diferents enfocamets i vivencies envers
'abordatge de I'educacié especial.Formava part de les jornades
titulades L’activitat fisica adaptada en el curhien escolar. Una proposta
tedrica practica , primaria-secundaria.

Les jornades les va convocar l'Institut de CienalesI’Educacié de la
Universitat Rovira i Virgili de Tarragona, €lia 18 de novembre de
1999



Les activitats formatives anaven dirigides a nasstf'educacio primaria i
secundaria de les comarques tarragonines i hisasti® 60 professionals.
(Us adjuntem el programa)

Durant el desenvolupament de la taula rodona,ssistants van expressar
molt interés en les experiencies presentades fetgmts ponents.

En el torn de paraules hi va haver moltes pregurgkcionades amb
diferents temes sobre les cardiopaties congertiied’exposicié es va
intentar donar una informacio global dels difereatsbits d’incidéncia
dels nens i nenes amb aquests problemes. Els esiestin demanar
aprofundir en els temes en els quals ells estaveatament implicats i al
mateix temps van reclamar la implicacié dels psdeducatius . Van
manifestar molta preocupacido i angoixa davant @&lsmnes amb
cardiopaties congenites que havien tingut, o teran l'actualitat, a les
aules d’educacio fisica. Un dels temes que elscppsomés esta relacionat
amb la responsabilitat civil dels mestres i elgeios professionals del
moén educatiu.

Al finalitzar el torn de paraules la gran majodals assistents van
expressar la necessitat de crear un recurs au@gdabue faciliti i doni

garanties medicoeducatives en el procés per arabfer una adaptacio
curricular per als alumnes amb cardiopaties camggna que van

constatar la manca d’aquests recurs. Ens van arantantinuar amb la
nostra tasca com Associacid i més concretament pader crear i posar
en funcionaments el projecte Fem Gimnastica Bé.

(Cal dir que les dues accions anteriorment exp@sadtan incloses en la
fase del desenvolupament del projecte pel que fa eol-laboracio de
'AACIC amb les universitats per a la formaciél ireciclatge dels mestres
d’educacio fisica.



NOTICIES

Durant I'any 1999 I'AACIC ha rebut 32 trucadestéhiques de familiars
d’'infants amb cardiopaties congénites que demanafermacio i suport

per superar una situacid determinada en quant sgéngelupament del
diagnostic i tractament. També hem rebut algunasuta de professionals
que tenen estreta relaci6 amb nens i nenes amiogatid congenita.

Agraim a les persones que ens han consultat penfeanca que dipositen
a 'AACIC.

El mes d'octubre un soci ens va comunicar que epaBament
d’Ensenyament li havia aprovat un ajut economic@fsl de la quantitat
sol-licitada. Durant el curs 1998-99 el seu fjje cursava segon d’ESO en
un IES de Barcelona, havia estat 6 mesos a casangecrisi pel seu
problema de cor. Tots aquests mesos la familiaah@uiscat un mestre per
donar les classes a domicili al seu fill amb I'altije de seguir el curs des
de casa. En el butlleti anterior es va publicar urarmacié sobre el
sistema d’ajuts economics que preveu el DepartadiEnsenyament per
als alumnes que no poden assistir al centre equetgroblemes de salut.
Aquests socis, després de rebre aquesta informaaiofer els tramits al
seu IES i dirigits al Departament d’Ensenyaments Ean comentar que
van rebre moltes facilitats per gestionar la smiid d’ajuda i estaven molt
contents i agraits d’haver rebut la informacio et de I'AACIC.

En el DOGC numero 3092, de 6 de marc de 2000, eorldre de 22 de
febrer del 200Q hi ha la convocatoria de concurs public per sigament
d'ajuts als alumnes amb una malaltia prolongada quesen nivells
obligatoris en centres docents sostinguts amb paidics. Els interessats
ens podeu telefonar o dirigir-vos al centre educadis vostres fills amb la
informacio que aqui es facilita.

ANIMEM-NOS | ANEM A CONEIXER L’AFRICA!

La Fundaci6 PERE TARRES, Servei Colonies de Vacnoenvida a
tots els socis i interessats de 'AACIC a visghiCentre de Cooperacio i
Solidaritat de la Conreria (Tiana). L'objectiuegsde veure, experimentar



i reflexionar sobre les formes de vida a I'Africalal'assessorament d’un
educador especialitzat i mitjancant diverses datwii recursos: ludoteca i
hemeroteca tematica, visita d’'un poblat rural dedd.. Aquest servei esta
adrecat a grups que vinguin d’esplais, associacgmgs de joves, etc.

Des de I'AACIC pensem que pot ser molt interessamie es podria
organitzar un grup ja que el servei esta pengat a grups. Si teniu
curiositat per I'oferta i us animeu a anar-hi, uggesem que us poseu en
contacte telefonic amb nosaltres. També podetzatile! correu electronic,
les adreces surten en el full de soci a 'Gltiragipa del butlleti.

CREACIO D’UNA NOVA COMISSIO DE TREBALL DE L'AACIC
ORIENTACIO LABORAL PER ALS ADOLESCENTS | JOVES
AMB CARDIOPATIES CONGENITES.

Fem una crida a tots els socis i lectors del kutltgie estiguin interessats
en cercar informacié, valorar necessitats, conepemursos i valorar
alternatives a les situacions dels adolescentvdsjmue ja han acabat
I'escolaritzacid obligatoria. Aquest grup de noisoies tenen alguns
problemes per orientar el seu futur professiondhboral degut a la
cardiopatia congénita que tenen. L’AACIC té un gdepsocis adolescents
I joves que ja es troben en aquesta situacio n@strat preocupacio sobre
el seu futur. Us agrairiem a les persones intedessgue us poséssiu en
contacte amb els membres de la Junta de 'AACIG Bobjectiu de crear
una comissio de treball. Animeu-vos! que pot sareds nostres fills son
petits, pero sense que ens en donem compte jaransgde de grans volen
ser...



