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Carta oberta de Carme Hellin

Ben trobades i ben trobats,

Un cop meés us faig a mans la revista de 'AA-
CIC CorAvant, aguest any, dedicada als adults
amb cardiopatia congeénita.

Com va dir el Dr. Girona al Butlleti num. 16
(2007): “les cardiopaties congenites d’adults
son aquelles cardiopaties que han sobreviscut
a una cirurgia”. | és que fa trenta anys no hi
havia els avencos medics d’avui, tot era més
artesanal i molt més arriscat. En la mateixa en-
trevista, el Dr. Casaldaliga explicava: “es van
dissenyar cirurgies gque encara avui hi ha gent
que ens pregunta: perod, aixd funciona? | tant
que funcional, hi vam haver de posar molta
imaginacio i sentit comu”.

Avui, molts dels adults amb cardiopatia con-
genita vivim gracies al risc gue van assumir, a
la imaginacio i al sentit comu de metges com
el Dr. Mortera, el Dr. Rissech, el Dr. Casaldaliga
i el Dr. Girona. Tot i aixi, a més a més de les difi-
cultats de ser adult, hem de conviure amb una
malaltia cronica. Aquest numero de la revista
ens mostra aquesta realitat des de molts punts
de vista. Testimonis i experts professionals
ens en donen la seva visid | ens obren noves
vies per reflexionar, per continuar o sentir-se
acompanyat quan les forces fallin.

Penso fermament que aguest era un numero
necessari. Ja sé gque per ser politicament cor-
recte hauria de dir que tots ho son, perd no ho
vull ser. Com adulta amb cardiopatia congeni-
ta necessitava sentir que hi ha gent que esta
passant pel mateix que jo i troba maneres de
viure i de gaudir de la vida; que hi ha professio-
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nals bonissims, metges, psicolegs i cientifics
gue saben el que tenen entre mans; i qgue més
enlla de les cardiopaties congénites, el mon es
Mou cap a un apoderament de la persona com
a experta en ella mateixa. |, qué voleu que us
digui, m’he sentit millor.

Espero que gaudiu de la lectura.
Una forta abracada,

Carme Hellin
Presidenta de IAACIC
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En una de les sessions de supervisio

equivocavem.

Viure amb una malaltia
cronica o No viure
Felix Castillo Psicoterapeuta i coach.

En general, quan un no té cap malaltia cronica que el limiti es fa la
illusid que la seva vida és eterna, que té temps per a tot i que hi ha
decisions que pot postergar. Perd, no és meés que una il-lusié. Una
malaltia cronica, encara que sembli molt fort dir-ho, té avantatges
molt importants que ajuden a viure una bona vida.

En realitat, la vida pot ser considerada com una malaltia cronica.
Pergue estem morint des del dia que naixem. | si tens en compte
aquesta realitat, pots comencar a plantejar-te com viure bé aguesta
vida gue s’'acaba. Comences, aleshores, un procés que té una fii en
el qual hi ha moltes situacions que no podras controlar.

El control és un element fonamental per viure una bona vida. Es im-
portant que aprenguis a diferenciar alld que depén de tu directa-
ment i alld que no en depén. Per exemple, la irrupcié d’'una malaltia
cronica, o de qualsevol altra malaltia, a la teva vida no depéen absolu-
tament o estrictament de tu.

gue varem tenir amb en Felix
Castillo varem voler tractar el tema:
“Viure amb una malaltia cronica”,
marc general del contingut de

la nova revista. Sabiem que el Felix
el sabria centrar, sorprendre’ns

| fer-nos reflexionar. No ens

Una malaltia
cronica, encara
que sembli molt
fort dir-ho, té
avantatges molt
iImportants que
ajuden a viure
una bona vida.

Queé és el que depén de tu? El que depén de
tu és la teva resposta. Davant d’'una malaltia
cronica hi ha dues postures: pots pensar que
la vida t’ha tractat malament i que és una injus-
ticia que tu pateixis aquella malaltia. Aguesta
primera postura et porta a viure una vida poc o
gens atraient; O, per contra, pots prendre 'opcid
d’acceptar el que tens i centrar-te nomeés en el
gue depén de tu. Amb aguesta segona postura
aconseguiras una vida més plena.

Es, precisament, en aguest punt on encaixa una
de les idees inicials: la malaltia cronica pot tenir
avantatges a I'hora de viure. Perqué les reper-
cussions de la malaltia sén una alerta constant
i quotidiana que ens recorda: “Centra’t en allo
que és important”.

Has de
comencar a
centrar-te en
tot allo que
et fa fort: el
coratge, la
creativitat, la
curiositat...

| curiosament, alld que és important no és la
teva malaltia. Alld que és realment important
és el que els estoics anomenaven les virtuts.
Son totes aquelles caracteristiques positi-
ves gue té qualsevol persona, tingui 0 no una
malaltia cronica: capacitats, recursos, poder...
Perd que en molts casos, no les veiem, no les
busquem, no les promovem. Les teves virtuts
son les que han d’esdevenir el centre de la teva
vida.

La teva identitat no ha d’estar associada a la
malaltia siné a les virtuts que tu vulguis expres-
sar. Només depén de tu que el teu discurs no
es centri sempre en el que tens i et passa. No es
tracta de portar la malaltia en secret perd tampoc
d’'utilitzar-la sempre com a excusa del teu viure.




Has de comencar a centrar-te en tot allo que et
fa fort: el coratge, la creativitat, la curiositat...

Si has viscut en un entorn en el qual el centre de la
teva identitat ha estat la malaltia cronica i els teus
familiars i amics et tracten des d'aquesta mirada,
has de prendre la decisio de trencar aquests tipus
de relacions per tornar-les a establir, si cal. Si se-
gueixes amb la mateixa postura, estaras emetent
un missatge invalidant, de victima i dependent. |
els altres no et trauran d’aquesta posicio. Depéen
de tu. Aixo vol dir gue hi haura conflictes i moltes
dificultats, gque hi haura un pare, una mare, un ger-
ma o una filla que et voldran protegir més enlla
del que tu vols o estas disposat. Hauras de posar
uns nous Iimits per tal de crear una nova relacio,
costi el que costi. Perqué t’has de centrar en les
teves capacitats i fortaleses i no en el que et

fa dependent. Es un procés dificil que depén en
gran part de tu i gue requereix d’'un esforc i d'un
treball molt importants.

La vida és una malaltia terminal a llarg termini.
Una malaltia cronica només fara, en la majoria
dels casos, escurcar el termini pero el procés és
el mateix.

Un cop saps el que depén de tu i quines sén
les virtuts que has de potenciar veuras que la
vida comenc¢a a tenir més sentit. Comences a
sentir-te en el bon cami i que la teva malaltia és
una circumstancia meés, no és necessariament
alld que et defineix ni retrata la teva vida. Arriba
el moment de decidir que és el que vols fer de la
teva vida i com ho vols fer.

Arribat a aguest moment és important saber
demanar ajuda. Has de saber que vols i buscar
la persona gue realment necessites al teu cos-
tat. La persona que et pugui donar l'ajuda que
et cal. Que et sapiga acompanyar en la direccid
que tu has marcat, que potencii els teus recur-
SOs i capacitats i que no se centri en les teves
limitacions.

Es tracta d’un aprenentatge. Tothom és capac
de fer-ho, no és quiestié de caracter. Es una feina
de dins a fora. Es una manera de situar-se en
el mon. Es un treball individual. No et fixis ni en
lentorn ni en el sistema, fixa't en tu i en les teves
capacitats.

Viure és dificil. Tinguis 0 no una malaltia cronica.
Viure vol dir patir, fer front a dificultats encara
que el nostre entorn socioeconomic ens vulgui
fer creure el contrari. Una vida sense dificultats
ni patiment, en realitat, no és una bona vida. Es
una vida de vaca que es passa el dia menjant al
prat i digerint lentament. Pero, qui vol una vida
de vaca? Una vida sense dificultats ni problemes
és molt alienant, deu ser terrible.

GRACIES!
Joan Alba

Gracies al pediatre que em va portar al mon, ja
que va ser ell qui va dir: “Aguest nen té un proble-
ma al cor!”.

Gracies als meus pares gue em van donar agues-
ta vida per poder-la viure i van fer cas al pediatre.
Ells van buscar un cardioleg que em va diagnos-
ticar una Miocardiopatia Hipertrofica. Va ser ell
qui va explicar als pares com i de quina manera
hauria de viure la vida: anar amb compte amb els
esforcos, no fer esport competitiu...

Gracies a la Mireia, aguella noia a qui gquan tenia
16 anys vaig dir que tenia un problema al cor i que
avui és la meva dona i la mare de les meves filles.
Fa 29 anys que estem junts!

Gracies al meu cardioleg de tota la vida que sap
en tot moment com esta al meu cor o més ben
dit com estava, ja ho entendreu més endavant.

Gracies a les meves filles. A la Julia, a qui la gene-
tica ha fet una mala jugada i ha heretat la Miocar-
diopatia Hipertrofica. Ella ja és portadora de DAI
(desfibril-lador implantat). Al saber que la Julia
havia heretat la Miocardiopatia ens van derivar,
com a familia, a fer I'estudi genetic a I'Hospital
Clinic. Vam descobrir aleshores que la meva filla

Gracies per
poder obrir
els ulls cada
dia I viure

al costat de
la meva dona
I les meves
filles, el dia

a dial

gran, la Mireia, també tenia el GEN perd no I'ha
desenvolupat.

Gracies a la sanitat publica, als hospitals i al SEM
que sempre m’han tornat a donar vida. Per que?
Doncs, perqué m’han salvat de 8 fibril-lacions au-
riculars, uns quants infarts...

Gracies a l'equip de I'Hospital Clinic que van de-
cidir col-locar-me un DAl que m’ha salvat de dues
morts sobtades en els ultims dos anys.

Gracies per posar-me en llista per trasplanta-
ment. He estat dos anys i cinc dies esperant la
trucada en la gual m’havien de dir: “vine, tenim un
possible cor per a tu!”.

Gracies a tot 'equip médic de I'hospital Clinic per
fer-me el trasplantament i cuidar-me tant i tan bé.
Tot el que fan no té preu!

Gracies a la familia que ha donat aquest cor perqué
jO pugui seguir vivint, vivint una vida gue no conei-
Xia, una nova vida en la qual no hi ha por de morir,
on poder fer caminades cada dia és un plaer.

Gracies per poder obrir els ulls cada dia i viure al
costat de la meva dona i les meves filles, el dia a dial

Gracies



Seguir creciendo
Laura Suarez

Seguir creciendo. Esa seria mi maxima. En un primer
momento vy por una razén evidente: cuanto mas
tiempo pasara mas avanzaria la medicina, gracias a
la cual se abriria un mundo de infinitas posibilidades
para mi. Con el paso del tiempo crecer implicaria
conocer, aprender, saber, capacidades, habilidades,
limitaciones, etc. pero no para ponerme barreras
sino para saber como, a mi manera, lograr saltarlas.

De eso mi madre sabe mucho, gra-
cias a ella he podido hacer cosas
de las que jamas me crel capaz,
ella ha sido mi empuje, siempre
hacia delante. Papa siempre ha op-
tado por lo seguro, que es prote-
germe, a veces, incluso, un poqui-
to demasiado, pero es normal, mas
vale prevenir que curar, éverdad?
Y mi hermana, que es una cabra
del monte y a quien le encanta la
aventura, siempre que lo necesito

Esta enfer-
medad me
ha hecho ser
quien soy vy
gracias a ello
ahora estoy
donde estoy.

se queda atras en el camino conmigo y camina a
mi ritmo, despacito.

Es cierto que siempre he sido un poco diferente
al resto, que he tenido que superar algunas difi-
cultades y enfrentarme a retos, pero iy quién no?
Esta enfermedad me ha hecho ser quien soy vy
gracias a ello ahora estoy donde estoy.

Perdon, me llamo Laura, tengo 24 ahos vy llevo po-
quito mas de un ano metida de lleno
en el tema que nos ocupa: las car-
diopatias. En este sentido, retoman-
do lo que decia al principio sobre lo
de seguir creciendo, tengo mucho
que agradecer a AACIC, por formar-
me como profesional, pero también
COMO [Persona, Por proporcionarme
esas herramientas gue hicieron que
me sintiera completa y por mostrar-
me un mundo en el que todos so-
MOS UNOS héroes.

“Viure amb una cardiopatia congenita

NO sempre es facil”

Rosana Moyano

Psicologa de
'AACIC CorAvant.

“Viure amb una malaltia que no es cura €s un pes que portem per a tota la
vida. Aguest pes el trampegem millor o pitjor, depenent del caracter, del
nostre entorn, de I'escala de valors, de la responsabilitat amb la malaltia |
amb nosaltres mateixos.” Aguesta frase I'escriu la Mar Bonada en el seu llibre
Radiografia sentimental. Llibre que va fer en col-laboracio amb 'AACIC ja fa
uns quants anys. La Mar, que té cardiopatia congenita, va sentir la necessitat
d’explicar la seva experiencia i oferir un relat sobre el que suposa viure amb
una cardiopatia congenita des d’'una reflexio acurada i madura

Viure amb una cardiopatia congénita no sem-
pre és facil i 'arribada a I'edat adulta suposa,
sovint, el plantejament de nous reptes i expecta-
tives. La necessitat de posar en marxa recursos
per afrontar i adaptar-se a situacions de canvi
com a consequencia de l'evolucio de la pato-
logia. Aguests canvis poden ser viscuts com
una amenaca, com una perdua o com un repte.
Cada vegada que hi ha un canvi del pronostic,
es pot viure una crisi personal i familiar. La ma-

nera d’adaptar-se i afrontar-no dependra de la
persona i del seu entorn.

Els adults amb cardiopatia congénita sén un
nou col-lectiu que va en augment d’any en
any. Cal distingir entre aquelles persones amb
cardiopaties congeénites lleus que han pogut re-
bre un tractament que els permet portar una
vida normalitzada i aquelles que tenen cardio-
paties severes i que a causa de la patologia la
seva vida es veura afectada.



Volem saber

Volem saber

Es important que els pares i mares donin les
eines necessaries als infants i adolescents per-
qué puguin fer front a la seva situacio, els aju-
din a prendre decisions tenint present la seva
realitat i els ensenyin a mantenir uns habits sa-
ludables que els ajudin a mantenir una qualitat
de vida quan arribin a 'edat adulta. Al llarg de
la vida hauran d’afrontar diferents tractaments
medics que els provocaran canvis fisics, emo-
cionals i laborals. En agquests casos és impor-
tant que puguin prendre consciencia de la seva
situacio i abordar les possibles dificultats que
poden apareixer en la seva vida quotidiana.

Es dificil preveure quines seran les repercus-
sions de la cardiopatia congeénita i quines li-
mitacions podran comportar. EIl que sabem
del cert és que les persones amb cardiopatia
congeénita han de prendre consciéncia del que
tenen i tenir una cura especial de la seva salut
fisica i mental.

Per aix0, és important un abordatge de la pa-
tologia des de diferents ambits, es necessi-
ten equips multidisciplinaris que ofereixin una
atencid especialitzada en totes les arees de la
vida: atencid meédica especialitzada, acompa-
nyament psicologic, orientacio en la insercio |
reinsercio laboral, suport en els processos de
maternitat o intervencions quirurgiques...

Es tan important tenir cura de la propia sa-
lut i vetllar per una bona qualitat de vida com
treballar sobre la percepcié de salut. Sovint
ens trobem amb joves i adults desconeixedors
no només del pronodstic de la patologia que
pateixen sind també de les possibles repercus-
sions. | aquest desconeixement pot provocar
molts problemes a la llarga, donat que en les
diferents eleccions que es fan a la vida, no es
tindran en compte les limitacions de la cardio-
patia congénita: tenir fills, tipus de vida laboral,
maneres particulars de viure, etc.

Com a conseqgueéncia dels tractaments quirur-
gics, és de tots conegut que les cicatrius son

un tema freqlent de preocupacio. Sovint po-
den provocar bloguejos emocionals per por de
sentir-se rebutjats, inseguretat, falta d’atractiu,
baixa autoestima... Aquestes situacions caldra
treballar-les per tal de poder donar respostes
positives al fet d’haver superat aquestes inter-
vencions.

L’arribada a la vida adulta comporta Pesta-
bliment de vincles de parella o la construccié
d’una familia. Un dels aspectes importants en
els joves i adults és I'educacio especifica en te-
mes de reproduccio i sexualitat. Entres els jo-
ves, existeixen idees falses, preocupacions que
sovint sén erronies i és important que cadascu
sapiga les possibles repercussions del seu diag-
nostic per valorar si I'ds de farmacs o la propia
patologia poden afectar les relacions sexuals.

Les relacions de parella es veuen marcades sovint
per la vivencia de la malaltia, sobretot en els as-
pectes que tenen a veure amb la decisié de tenir
fills o no. En el cas que la patologia la tingui la
dona, és important saber si es poden tenir fills o
no i, a vegades, aguesta questio pot tenir un pes
significatiu en les relacions de parella.

Un altre aspecte a tenir en compte en les rela-
cions de parella és que la persona amb cardio-
patia se senti massa protegida pel conjuge sa o
que, per contra, no se senti escoltada ni com-
presa en el seu malestar i patiment. Les rela-
cions amb els altres es poden veure afectades,
sobretot si amb el pas dels anys les limitacions
dificulten el dia a dia, és a dir, si hi ha menys
energia per fer les activitats quotidianes.

Un dels ambits importants en ’edat adulta és
el del mén laboral. Integrar-se en aquest mon
dependra de molts factors i sera molt impor-
tant coneéixer les necessitats, les limitacions, els
recursos i les potencialitats de la persona amb
cardiopatia congenita. Una informacié comple-
ta sobre la patologia, quina sera l'evolucio i les
repercussions juntament amb un bon assesso-
rament poden ser d’utilitat per ajustar les ex-
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pectatives i els desitjos de la persona a la seva
realitat laboral.

Sovint les persones amb cardiopaties conge-
nites tenen repercussions en la seva formacio
académica que directament o indirectament
poden influir en la incorporacidé en el mon labo-
ral. Caldria fer un esfor¢c per augmentar el nivell
de formacié academica i professional per faci-
litar una adequada insercid en el mon laboral.
Una bona formacié pot ajudar la persona amb
limitacions, ja que hi ha més possibilitat d’acce-
dir a feines més adequades.

En algunes persones i segons com evolucioni la
seva patologia, en I'edat adulta es veuran forca-
des a canviar de feina, disminuir les hores de
treball, deixar de banda expectatives professio-
nals que poden condicionar la situacid econo-
mica i de retruc la personal.

En alguns casos, la persona encara se sent jove
i capac d’afrontar el seu dia a dia. Sent que ha
assolit un estatus professional determinat i que
pot continuar gaudint d’alld que ha costat tants
esforcos. Tot i aixd l'evolucid de la patologia
forcara a fer canvis en el seu projecte laboral.
Emocionalment tots aquests canvis poden pro-
vocar desanim, per al futur, incertesa, també ra-
bia i impotencia.

Potser cal plantejar-se canvis que impliquin
feines més tranquil-les, de menys esforg, en en-
torns adequats, que no requereixin llargs des-
placaments, ni jornades laborals llargues. Per
aquest motiu és important que la persona bus-
qui nous punts d’interés, nous reptes i disseny
de nous projectes de futur.

Es per tots sabut que les persones amb cardio-
patia congénita haurien de tenir una bona qua-
litat de vida i I'esport pot ajudar molt a acon-
seguir-la. Fer exercici fisic o activitat esportiva
sabem que contribueix al benestar fisic i men-
tal de la persona. El que caldra tenir en compte
és si es fa l'activitat d'una forma adaptada al
diagnostic i al potencial d’exercici possible. Per

aixo, és molt important consultar amb el metge
sempre que es vulgui fer esport o qualsevol ac-
tivitat fisica.

La persona adulta amb cardiopatia congeénita
ha de continuar amb les seves visites medi-
ques de control. Encara que els joves puguin
viure amb una molt bona qualitat de vida: es-
tudiant, sortint amb els amics, viatjant, treba-
llant... Poden haver-hi etapes en les quals no es
trobin tan bé i arribin moments de canvi en
la seva salut. Aquests canvis es poden viure
amb angoixa i por davant el trencament de
la seva rutina i nous plantejaments de tracta-
ment medic.

Des de 'AACIC Coravant, guan parlem amb els
joves i amb els adults ens trobem amb una si-
tuacio paradoxal que és fruit del moment ac-
tual: per una banda, hi ha persones cada cop
meés informades i amb accés a informacions
sobre la seva patologia perod, per I'altra, ens tro-
ben que no viuen gaire conscients de les reper-
cussions en el dia a dia provocades per la car-
diopatia congeénita.

Es per aixd que pensem que les persones amb
cardiopatia congénita haurien de ser coneixe-
dores de la seva patologia i repercussions
reals, i que cerquessin orientacid, suport quan
els calgués, tant fisicament com emocional-
ment.

| per acabar amb paraules de la Mar Bonada, en
el seu llibre de Radiografia sentimental ens diu:

“Descobrir que hi ha més persones com no-
saltres ens fa sentir lleugers, amb esperanca.
Deixem de sentir que estem sols, que som
els unics que ens ha tocat viure amb aques-
ta malaltia. No som diferents, ni tenim sen-
timents diferents, simplement la nostra vida
comporta molts moments emotius, des del
principi fins al final”.




Els adults amb cardiopatia congenita
estan en bones mans

En la darrera década, el nombre de persones
adultes amb cardiopatia congénita ha superat
el nombre d’infants amb la mateixa patologia.
Tot i que aguesta poblacid no va tenir una pos-
sibilitat de reparacié de la seva cardiopatia com
la que tenen ara els nens i nenes que neixen
amb la mateixa situacid, son persones que
tenen un tipus d’anatomia prou bona que els
ha permes arribar a I'edat adulta sense massa
complicacions.

Actualment, podem classificar la poblacié adul-
ta en: adults de 18 a 30 anys que ja se’ls ha
practicat una cirurgia moderna; adults a partir
de 30 anys gue han anat vivint amb una cardio-
patia que no els ha causat gaires problemes i
ara d’adults potser no necessiten cap cirurgia;
adults a partir de 30 anys que els van operar i
gue estan en situacid de malaltia molt sovint i
adults que no han estat diagnosticats en la in-

fancia i que ara se’ls ha detectat la cardiopatia i
que, habitualment, son les cardiopaties conge-
nites més simples.

Totes elles, tant si tenen una cirurgia moderna
com antiga, son persones gue s’hauran d’anar
controlant amb més o menys freqlUéncia se-
gons el seu diagnostic o les possibles compli-
cacions gue puguin anar sorgint al llarg dels
anys, per viure amb la maxima qualitat de vida
i poder fer el seu projecte de vida amb el seu
maxim potencial.

Per parlar de tot aixd, hem entrevistat la Dra.
Laura Dos, especialista en la Unitat Integrada
de Cardiopaties Congénites de I'Adolescent i
'Adult de I'Hospital Vall d’Hebron, i la Dra. Silvia
Montserrat, coordinadora del CSUR de Cardio-
paties Congénites de I'adult de I'Hospital Clinic
de Barcelona.

Laura Dos, cardidloga de I'Hospital Vall d’Hebron.

La Dra. Dos (primera dreta) amb el seu equin
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Com definiria el panorama actual de la
poblacié adulta?

Tot un repte. Tot | que cada vegada tenim més
coneixement de quina és l'evolucid de les dife-
rents cardiopaties en I'edat adulta, gracies a pu-
blicacions internacionals sobre gent gran amb
cardiopatia congénita, continua sent un terreny
inexplorat. Perd la bona noticia és que si agues-
tes persones amb una cardiopatia congénita
arriben a fer-se grans vol dir gue no ho estem
fent malament. A dia d’avui, podem dir que hi
ha un nombre més elevat d’adults amb cardio-
patia congenita que d’infants, la qual cosa ens
obre un panorama engrescador que, a la vega-
da, segueix sent un repte.

Aproximadament, només un 20% dels
adults amb cardiopatia congénita porta un
seguiment médic adequat. Per qué creu que
passa?

En els tres grups de complexitat (cardiopaties
congeénites simples, de moderada complexitat i
d’alta complexitat), el primer motiu per deixar
d’acudir a les consultes del cardidleg és sen-
tir-se bé. Es a dir, sén persones que la majoria
d’elles fan vida normal, es troben bé i no veuen
la necessitat de seguir el control cardiologic |
aixo els porta a abandonar les consultes.

Antigament, fa 30 o 40 anys, quan hi havia una
cirurgia d’'una cardiopatia congénita es parla-
va de correccio de la cardiopatia. Actualment,
aguest és un terme que no ens agrada fer servir,
pergue no és precis, ja que el que es fa amb
una cirurgia és fer una reparacio i hem d’estar
atents a possibles complicacions que poden
apareixer en el futur, i que ara, els metges, som
conscients que apareixen. Perd en aquell mo-
ment no n'eren conscients i els mateixos met-
ges transmetien al malalt la sensacid que allo
estava curat i aixi els ho deien. Aixd fa que hi
hagi malalts que han desaparegut dels controls
perqué es troben bé i se senten curats i, per
tant, no saben que han de seguir un control per
prevencio.

La tornada a I'entorn medic, pero, es produeix
per complicacions brusques o greus com pot
ser una arritmia, que pot manifestar-se en for-
ma de mort sobtada, de sincope o amb d’altres
manifestacions. Aix0 es pot prevenir amb un
seguiment periodic i aixi ens evitariem haver de
tractar una complicacié quan ja s’ha establert i
gue pot tenir unes consequéncies irreparables.

Els aven¢cos médics cada vegada sén més
nombrosos i més acurats. Quin és 'impacte
d’aquests aven¢os actualment?

Els avencos quirurgics i el tractament medic de
la cardiologia pediatrica van ser la gran revo-
lucio del segle passat. En aquest segle s’estan
fent millores en tractament medic, en desenvo-
lupar farmacs... perd els avencos reals es van
produir en el segle passat. Ara podriem dir que,
practicament, no hi ha cap tipus de cardiopa-
tia congéenita que no pugui tenir algun tipus de
reparacio, millor o pitjor. Com a resultat d’aixo
podem veure tota aquesta poblacid de nens i
de nenes que es van fent grans i arriben a I'edat
adulta.

Actualment estem assistint a aveng¢os en el
tractament de les complicacions a llarg termini
que es poden presentar quan hi ha una cardio-
patia congeénita, fonamentalment la insuficien-
cia cardiaca i les arritmies.

Qué recomanaria als adults que no porten
un seguiment medic?

El missatge hauria de ser, fonamentalment, que
la gent que té una cirurgia cardiaca feta per una
cardiopatia congénita i, especialment, aquells
gue aquesta cirurgia es va fer fa més de 20 o
30 anys, seria bo que tinguessin un control car-
diologic per veure si tot continua bé.

Nomeés hi ha dos casos de cardiopaties congeni-
tes que, a dia d’avui, podem considerar que es-
tan curades. Es el cas de la comunicacio interau-
ricular i el ductus arterios que s’han reparat de
forma quirurgica a la infancia i no han deixat cap
seqUela. La resta de cardiopaties, d’alguna forma
o altra, haurien de fer algun tipus de seguiment.
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Volem saber Volem saber

Els adults que tenen una cardiopatia congénita
meés senzilla i que tenen una previsio baixa que
pugui provocar-los complicacions a llarg termi-
ni, convé que els fem un cop d’ull de tant en
tant. Potser els citem cada 5 anys a fer una re-
visio. La idea és, perd, de mica en mica, establir
una organitzacio en diferents nivells d’atencio
segons la complexitat de la cardiopatia i seria
interessant que aquests tipus d’adults tingues-

sin el seu cardidoleg de referéncia a nivell ambu-
latori que pogués fer aquest seguiment i que no
fes falta que vinguessin a una unitat de tercer
nivell, com la nostra.

Fins fa uns anys, la formacio en cardiopaties con-
genites del cardidleg que acabava la residéncia
era escassa. Ara, en canvi, tots els cardidlegs que
acaben l'especialitat tenen una formacio bastant
solida en cardiopaties congénites.

Silvia Montserrat, cardiologa de I'Hospital Clinic.

Com definiria el panorama actual de la
poblacié adulta amb cardiopatia congénita?

Avui en dia hi ha més adults amb cardiopatia
congénita que infants i es preveu que aguesta
poblacid creixera molt més en un futur imme-
diat. Actualment, cada any venen a visitar-se
uns 40 pacients majors de 18 anys i la previsio
ens diu que d’'aqui a un parell d’anys en tindrem
uns 200 a l'any, que son els que ens deriven de
I'Hospital Sant Joan de Déu un cop han com-
plert la majoria d’edat.

La Dra. Montserrat
amb el seu equip.

Aproximadament, només un 20% dels

adults amb cardiopatia congénita porta un
seguiment meédic adequat. Per qué creu

que passa?

Molts dels adults amb cardiopatia congeénita
s’han perdut en el seguiment perqué se’ls va
donar d’alta dels seus centres pensant que es-
taven curats. Actualment, hi ha entre 18.000 |
20.000 adults amb cardiopatia congénita i en-
tre les dues unitats de cardiologia de l'adult
de I'Hospital Vall d’Hebron i 'Hospital Clinic de
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Barcelona estem fent el seguiment de menys
de la meitat.

Tot i aixo, tinc la sensacié que estem millorant en
el seguiment dels infants que es fan adults. Els
nois i les noies que ara tenen 18 anys des dels cen-
tres pediatrics ja se’ls deriva a un centre d’adults.

El problema soén els que tenen entre 40 i 50
anys, que van ser donats d’alta en el seu mo-
ment perqué consideraven que els seus cors ja
estaven reparats. En aguell moment no hi havia
'estructura d’un centre pediatric lligat a un cen-
tre d’adults i n"abandonavem el seguiment pen-
sant que estaven curats. Aqui a 'Hospital cada
setmana ens arriba algun cas de pacient que
s’havia perdut del seguiment. Aixo vol dir que
de mica en mica estem avancant.

Qué recomanaria als adults que no segueixen
unes visites al cardioleg?

Seria bo que es conegués que després d’ha-
ver-se operat d'una cardiopatia congenita es
continuessin fent els els controls, perquée és una
patologia que s’ha de seguir i potser es neces-
siten més tractaments o intervencions a la vida.

Nosaltres, segons quina patologia té cadascu,
els citem cada 6 mesos, en les cardiopaties
complexes, cada any o cada 2 o 3 anys. Aix0 ja
ho tenim protocollitzat.

Hi ha uns indicadors de risc de totes les patologies
del cor intervingudes o no. Cientificament, els met-
ges coneixen els riscos gque pot tenir un adult amb
cardiopatia congenita hagi estat operat o no?

Si, s’ha de fer una valoracid completa. Algunes
patologies tenen poc risc i realment fas un segui-
ment clinic amb ecocardiografia i electrocardio-
grama i dels que tenen més risc fas un estudi més
a fons amb d’altres proves (ressonancia cardiaca,
angioTC, Holter, proves d’esfor¢c amb i sense con-
sum d’'oxigen o estudi electrofisiologic).

Quins sén els nous reptes de la cardiologia
en PPedat adulta?

Un dels reptes principals és aconseguir eviden-

cia cientifica, per la qual cosa cal realitzar estu-
dis multicéntrics. Es un grup heterogeni de pa-
cients i hi ha poc volum de persones amb cada
subtipus de cardiopatia congénita en centres
individualitzats. Estem participant en un estudi
multicentric del risc de mort sobtada en car-
diopaties congenites, liderat pel Dr. Oliver. Aixi,
tindrem un volum més gran de poblacid amb
diferents cardiopaties i tindrem dades de totes
les cardiopaties que es visiten en centres de re-
feréncia a les unitats de cardiopaties congeéni-
tes de l'adult i quin risc hi ha de mort sobtada
en cada una delles. Aquest registre ens sera
molt util.

A més, la Dra. Laura Dos esta coordinant un
registre de totes les cardiopaties que hi ha a
Espanya per intentar veure quines cardiopaties
tenim i quin volum hi ha. A Holanda ho han feti
ja ho tenen molt establert.

Quina és la composicidé de la unitat de
cardiologia congénita de I’adult dins de
I’hospital?

Fa dos anys vam crear una nova estructura en la
unitat posant el pacient al mig i tot d’especialis-
tes al seu voltant. Aixi doncs, en les sessions me-
dicoquirurgiques hi intervé el cirurgia cardiac, el
cardidleg clinic, 'ecocardiografista, I'arritmodleg,
'hemodinamista, I'anestesista,la cardidloga de
trasplantament cardiac i les expertes en TAC i
ressonancia.

A més, també hi ha un professional de referéncia
en hepatologia, endocrinologia, pneumologia,
digestiu, neurologia, hematologia, nefrologia,
internista, ginecologia, obstetricia... i d’altres es-
pecialistes que ens centren en les cardiopaties
congeénites.

Quin sén els projectes futurs de la unitat de
cardiologia de I’Hospital Clinic?

Una Web-App per poder donar informacio a
les persones amb cardiopatia congénita i fer
esport de manera controlada amb els pacients
menys greus. |, a la vegada, estem engegant un
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programa de rehabilitacio cardiaca per als pa-
cients que sén més complexos amb el suport
d’'un cardidoleg de I'hospital. Hem vist que se-
guir un programa de rehabilitacié cardiaca ofe-
reix una gran millora en totes les persones amb
cardiopatia congeénita que sempre han tingut
por de fer exercici. Amb aquesta rehabilitacio
aconseguirem que tinguin menys patologies
secundaries com, per exemple, la diabetis, la
hipertensio o 'obesitat i que només tinguin la
seva cardiopatia congenita. Si intentem que els
joves amb una cardiopatia congénita complexa
facin rehabilitacio cardiaca i els joves que tenen
una patologia més simple facin exercici contro-
lat, els estem afavorint amb 'adquisicio d’habits
cardiosaludables i aix0, a la llarga, els benefi-

ciara. A I'Hospital tenim professionals d’'INEF
i fisioterapeutes que son els que estan fent
aquesta part de pre- i postcirurgia cardiaca, i
ara també els volem enfocar a la rehabilitacio
cardiologica del pacient cronic.

Aquesta promocid de l'activitat fisica va es-
tretament lligada també a millorar I'alimen-
tacid. La nostra infermera de la consulta de
Cardiopaties Congenites ha fet un master
en nutricid i fa I'assessorament i seguiment
a pacients que tenen problemes d'obesitat
importants i tenen una cardiopatia congéni-
ta. A través de la dieta mediterrania sana i a
poc a poc, amb paciencia i constancia es va
millorant la qualitat de vida i el pronostic dels
nostres pacients.

Les doctores Laura Dos i Silvia Montserrat
coincideixen gque els tres temes que mes
amoinen els adults amb cardiopatia congénita,
a banda de les gUestions medigues, son la
maternitat, la vida laboral i I'esport.

Maternitat
Laura Dos:

Tenir criatures és un desig legitim i natural i és una
de les coses que més preocupen, sobretot a les
dones joves. A la consulta cal assessorar del risc
gue pot comportar un emlbaras segons el tipus
de cardiopatia. En les cardiopaties de gran com-
plexitat en qué hi ha risc de mort de la mare, des-
aconsellem la gestacio tot i que la darrera decisio
és de la pacient i nosaltres lacompanyarem sigui
quina sigui. En els altres casos, exposem els pro-
blemes i les complicacions que hi poden haver i
també fem el seguiment d’'acord amb la decisio
gue pren la pacient. Cal, pero, fer la reflexié que
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la maternitat no s'acaba amb la gestacio. De ve-
gades la crianca d’un fill pot ser tant o més esgo-
tadora que el propi embaras i €s molt important
tenir un bon suport familiar per poder afrontar
també aquesta etapa.

Silvia Montserrat:

['embaras és un dels temes que més amoina les
dones. Quan venen per primera vegada a la con-
sulta sempre els pregunto: tens parella? Vols te-
nir fills? Prens mesures anticonceptives?, perqué
siguin conscients que si un dia volen quedar-se
embarassades ho han de tenir clar i ho han de fer
amb un control. Per exemple, hi ha algunes dones
que prenen farmacs que sén perjudicials per al

fetus i no es poden quedar embarassades; | tot
aixo s’ha de tenir en compte.

Vida laboral

Laura Dos:

Poder portar una vida laboral normal és un al-
tre dels temes freqUents en les consultes. A ve-
gades, les persones amb cardiopatia congénita
tenen accés a un tipus de feina que molt sovint
no és la gue més els agradaria fer. A la consul-
ta venen per coneixer quin tipus de limitacions
pot tenir la seva cardiopatia i quines dificultats
es poden trobar a I'hora d’accedir a la feina. O
també hi ha qui ens demana informes per acce-
dir a un grau de discapacitat.

Silvia Montserrat:

Els pacients que venen a I'Hospital Clinic sén
molt joves, la majoria d’ells menors de 30 anys,
tot i que en tenim alguns de més grans. Es per

aixd gue no tenim massa consultes sobre feina
i vida laboral i ens demanen més sobre esport,
activitat fisica o altres activitats d’adrenalina
(esports d’aventura i parcs d’atraccions).

Esport

Laura Dos:

Poder anar al gimnas per guanyar massa mus-
cular és una altra questid molt recorrent. Hi ha
persones amb cardiopatia congénita que po-
den fer aquest tipus d’activitat, perd molts no
ho poden fer.

Silvia Montserrat:

Molts dels joves de 18 a 25 anys que venen a
la consulta estan obsessionats a fer esport: fer
peses, anar al gimnas, fer hit, fer crossfit... Al-
guns d’ells sén esports molt intensos i se’ls ha
d’aconsellar, donat que depén de quin esport
no conveé que es faci.
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Convidem a...tres dones amb
cardiopatia congenita que son mares

L’'any 2007 vam entrevistar a tres noies amb cardiopatia congenita que
havien volgut ser mares. Ens van explicar el seu procés amb tots els seus
dubtes, pors, inquietuds i com van fer realitat el seu somni.

Ara, ja han passat 10 anys i volem coneixer com és el seu dia a dia:

Carolina Conesa

VIR TR RO
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1. éCémo vives la maternidad ahora que ya
han pasado 10 afos?

Ya ha pasado mucho tiempo. Todo va a mejor
conforme mi hija se hace mayor. Ahora, ella es
mas independiente y 1o vivo con mas tranquili-
dad, estoy mas relajada.

2. éCémo y cuando dijiste a tu hija que tenias
una cardiopatia congénita?

Cuando era peqgueha, aprovechando La Mara-
tén de TV3. Tendria unos 8 afos vy le expliqué lo
gue me pasaba. Siempre lo ha aceptado, pero
nunca ha sido dada hablar sobre ello.

3. éConsideras que la relacién con tu hija es
diferente por el hecho de tener una cardiopa-
tia congénita? Si es que si é¢en qué aspectos?
No, todo es normal. Lo que si sabe y tiene claro
es gue, ahora como es mayor, tiene que ayudar
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en cosas de casa gue yo no puedo hacer por
mis limitaciones. Nunca nos ha distanciado mi
patologia, todo lo contrario, estamos muy uni-
das. Nos apoyamos la una en la otra.

4. ¢Qué has aprendido de la cardiopatia
congénita a través de la maternidad?

Al margen de ser una experiencia nueva como
cualquier madre, aprendes que todo puedes
conseguirlo con voluntad y fortaleza para po-
der educar y cuidar a tu hija. Es una de las ex-
periencias Unicas e irrepetibles y te hace mas
fuerte para poder estar a la altura como cual-
guier madre.

5. ¢Cémo te definirias? éComo una persona
fuerte, temerosa, valiente o pesimista?

Me considero una persona fuerte, valiente vy
optimista, siempre alegre para poder hacer
todo con ilusién sin desfallecer y donde no
llego siempre esta la familia para tirar ade-
lante.

6 Y para acabar, é¢qué consejos darias a
las mujeres u hombres que tienen una
cardiopatia congénita y estan pensando
en formar una familia?

Les diria gue sean conscientes que es un gran
paso y que el dia a dia no siempre es facil. Pero la
recompensa es de lo mejor que les puede pasar.
Adelante, que serd toda una experiencia y no se
arrepentiran.

Nuria Samper

1. Com vius ara la teva maternitat amb
aquests anys d’experiéncia?

Es una gran experiéncia i vivéncia la maternitat.
Ara, aguella nena d’un anyet és tota una noia de
14 anys. Si quan tens un infant sentia que havia
de fer un esforc fisic, ara és més un esfor¢ psi-
quic per escoltar, ben activament, tot alld que
sempre té per explicar i, sobretot, estar al seu
costat quan té els famosos alts i baixos emocio-
nals propis de l'edat.

M’enrigueix molt estar amb ella, ja que em per-
met coneixer una mica mes la joventut actual i,
sobretot, és el meu referent en noves tecnolo-
gies: quan tu treus un paper per apuntar alguna
cosa, ella en fa una foto amb el mobil. ®

També és cert que el temps passa i si, fins fa poc,
semblava que sempre estaria amb mi, ara vaig
prenent consciencia que, per a ella, el temps tam-
bé passa i que reclama el seu espai i temps: que-
dar amb les amigues, els projectes que te per quan
faci 18 anys, els seus somnis i un llarg etcetera.

Ara vaig assumint i aprenent que he de saber es-
tar més amb miiles meves amistats i parella per
donar a la meva filla el seu espai individual, perd
sempre estant al seu costat, donant-li suport,
fent-li moltes abracades i, sobretot, escoltar-la,
escolta escoltar-la...

2. Com i quan li vas explicar a la teva filla que
tenies una cardiopatia congeénita?

Quan la Clara tindria uns sis o set anyets em va
preguntar qui eren els seus autentics pares (és
adoptada). No li hem amagat mai els seus ori-
gens, perd volia saber per que no I'havia dut a
la meva panxa. Li vaig dir que jo tenia una filla
especial pergué soéc una mare especial: i vagi dir
gue en néixer el meu cor no funcionava bé i els
metges que no sempre sén dolents perque po-
sen vacunes (és el seu malson! ) em van curar |
el meu cor fa tic - tac i quan hi ha silenci se sent
fort. Per tant, una dona especial com jo, necessi-
tava una nena especial com ella, perqué al meu
cor li agrada estimar mooolt ja que estimar aju-
da a fer funcionar el cor.

Encara usem aquest conte o metafora per ani-
mar-nos en els dies grisos.

3. Consideres que la relacié amb la teva filla
canvia en alguns aspectes perqué tens una
cardiopatia congénita? Si és que si, en quins?
Noooo, ni de bon tros! Visc la meva maternitat
com una adulta amb una filla adolescent. No
poso ni la cardiopatia ni 'adopcid com a incon-
venient o diferéencia en relacid a una altra dona
gue sigui mare d’'una adolescent.

4. Qué n’has apreés de la teva cardiopatia per
mitja de la maternitat?

A estimar sense egoisme, a no ser el centre
d’atencio, a no caure en un victimisme pel fet de
néixer amb una cardiopatia. A viure i aprendre a
compartir. A tenir la ment oberta i veure el mon
amb els ulls de l'infant o els d’'una adolescent.
A passar nits en vetlla. A pensar que potser el
teu cor no aguantara... perd no és cert, ja que el
cansament sempre queda recompensat per les
converses, les abracades i les rialles.

5. Com et definiries? Com una persona forta?
Poruga? Valenta? Pessimista?...

Divertida i sempre amb sentit de I'humor. Soéc
forta i tinc un punt de valentia, tot i que ara tam-
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bé valoro molt la serenitat i la tranquil-litat en tot!

He aprés que al pessimisme no cal escoltar-se’l
gaire, de tal manera que gquan tinc dies poc fins
.. el millor és no escoltar-se gaire i pensar i fer
alguna cosa que et distregui.

6. | per acabar, quin consell donaries a
les dones o als homes que tenen una
cardiopatia congénita i estan pensant
a formar una familia?

Endavaaaaant!

En el meu cas gue vaig optar per una maternitat
via adopcio, crec que va ser la millor decisio. Ara,
em trobo forta per viure el dia a dia amb la Clara
ja que, per sort, la cardiopatia esta estable. Una

1. Com vius ara la teva maternitat amb
aquests anys d’experiéncia?

Visc amb tota la tranquil-litat possible, les me-
ves filles han crescut i les veig bé, aixd em tran-
quil-litza i veig que ha merescut la pena el sacri-
fici tant fisic com emocional.

2. Com i quan vas explicar a la teva filla que
tenies una cardiopatia congénita?

Des de ben petites els hi explicava que jo no
podia portar el ritme que portaven altres ma-
res. Que fariem el mateix, perd meés a poc a poc,
amb naturalitat, crec que és el més important.
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de les meves pors era ser mare i que I'embaras
em desgastés com per no poder acabar gaudint
plenament la maternitat.

Sempre vaig valorar la meva salut futura (tenint
en compte que el futur ningu no el coneix) per-
gué ser mare és un projecte de tota la vida i vull
viure i gaudir de totes les etapes que passarem
juntes mare i filla.

Hi ha il'lusions i projectes per als quals val la
pena arriscar-se i, per sort, hi ha moltes maneres
d’arriscar-se.

Moltes gracies per comptar amb mi!

Una abracada gegant.

3. Consideres que la relacié amb les teves filles
canvia en alguns aspectes perqueé tens una car-
diopatia congénita? Si és que si, en quins?

Jo crec gue no canvia en res, elles fan les ma-
teixes coses que les seves amigues.

4. Qué n’has apreés de la teva cardiopatia a
través de la maternitat?

Crec gue, amb els anys, he de cuidar-me més,
perqué els anys passen volant i he d’estar bé
per poder veure-les créixer

5. Com et definiries? Com una persona forta?
Poruga? Valenta? Pessimista?...

Soc forta i optimista, no em fa por el futur, in-
tento mirar sempre cap endavant.

6. | ja per acabar, quin consell donaries a
les dones o als homes que tenen una
cardiopatia congénita i estan pensant
en formar una familia?

Sobretot que facin cas als metges gue hi son per
ajudar-los i que siguin positius perque a vegades
les noticies no acompanyen, perd després del pa-
timent vindra el gran premi que és un fill.

Casaments solidaris, regals amb el cor

Aquest any, 'AACIC CorAvant ha estat convida-
da de manera especial al casament del Raul i la
Blanca, de la Gisela i 'Hugo i del Josep i 'Anita.
| ens varem vestir de gala per celebrar el gran
gest solidari d’'aguests Asos de Cor.

El marc de 2017, la Blanca i el Raul es van casar.
Volien que la seva filla Martina fos la gran prota-
gonista i que 'AACIC estigués molt present en
aquest dia tan especial per a ells. Van regalar als
convidats unes galetes en forma de cor i aguest
missatge: “Nos encanta compartir este dia con
vosotros, al mismo tiempo que colaborar con
una buena causa; por eso, el dinero de vuestros
regalos ha ido destinado a AACIC CorAvant, en
apoyo a los ninos, nifas y jovenes con cardio-
patias congénitas. Este regalo va para todos
ellos, nuestros Asos de cors. Se puede nacer y
vivir con un corazoén diferente.”

El setembre de 2017, la Gisela i 'Hugo van deci-
dir convidar F/AACIC al seu casament. La Gisela
ho explica aixi: “Ens hem casat i no podiem no
col-laborar amb PAACIC que tant fa per als in-
fants amb cardiopaties com la de la nostra filla

Gala. Ells de forma altruista ens van visitar
a I’hospital per preguntar-nos com estava la
Gala, pero sobretot com estavem nosaltres,
els voluntaris també sén pares amb fills amb
una cardiopatia... la qual cosa ens va sorpren-
dre i reconfortar. Per aixo als convidats vam
donar-los una targeta on explicava que els
diners dels seus obsequis anirien destinats a
I’'associacio.”

En Josep i 'Anita es van casar I'any passat |
van decidir que els seus regals de noces ani-
rien destinats a dues entitats. L’Anita és ho-
landesa i va escollir una fundacio dels Paisos
Baixos i en Josep va escollir la Fundacio CorA-
vant. Van comunicar als seus convidats i con-
vidades que el millor regal que els podrien fer
seria col-laborar amb els projectes que la pare-
lla havia escollit.

Totes tres families, amb la seva iniciativa, han
collaborat a I'hora de garantir els projectes de
'entitat, a donar a coneixer la realitat de les car-
diopaties congénites i fer una mica mes solidari
el seu entorn. Moltes gracies i enhorabona!
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Cardiopatias congénitas outdoor team,

iun gran equipo!

Juan Antonio y Eva son los padres de Valeria, una
nina que nacid con una cardiopatia congénita.
“Desde que le diagnosticaron Tetralogia de Fa-
llot a Valeria, recibimos el apoyo de toda la gente
que teniamos a nuestro alrededor. No obstante, a
menudo, percibiamos una ‘resta de importancia’
entorno a la cardiopatia que no se correspondian
con todo lo que nosotros sentiamos. Quizas era,
simplemente, un intento de transmitirnos tran-
quilidad y esperanza durante todo el proceso. O,
quizas, era desconocimiento sobre el tema. No sé,
personalmente senti que el corazén de mi peque-
fa y, por supuesto, el de todos los nifos y ninas
que sufren alguna cardiopatia, eran lo mas impor-
tante que habia ocupado nunca nuestros pensa-
mientos”, explica Juan Antonio.

Ellos son aficionados a las actividades al aire libre
y no dudaron en unir su inquietud con su aficion:
“Somos aficionados a las actividades al aire libre,
al senderismo y a las carreras por montana, asi
que lo de crear el ‘equipo’ vino solo (...)” nos defi-
NniMos como un Mmovimiento deportivo sin animo
de lucro y nuestro fin es, simplemente, dar visi-
bilidad a las cardiopatias congénitas y promover
cualquier tipo de actividad al aire libre.

No conformes con la sensibilizacion, se arries-
garon con la captacion: “La idea de crear la ca-
miseta iestaba cantada! Necesitdbamos algo
que diera forma a la creacidon del equipo y, sin
duda, la camiseta nos parecié la mejor opcion.
Tanto si montas en bicicleta, si corres, si te
gusta salir a descubrir nuevas rutas, o inclu-
so a escalar... Cualquier situacion es perfecta
para llevarla puesta. Algunos amigos y amigas
utilizan las camisetas en carreras o en otras
actividades y eso para nosotros es un verda-
dero orgullo.
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No importa cuantos seamos si no a icuantas per-
sonas lleguemos! Actualmente llevamos reparti-
das mas de cien camisetas, por lo que estamos
sumamente contentos de haber conseguido esa
cifra. Mas aun, teniendo en cuenta que es algo
que hemos gestionado Eva y yo, con todo lo
que supone: conseguir fabricante, crear logos,
diseno, pedidos... Todo el que quiera colaborar
puede pedirnos camisetas, nosotros estaremos
encantados de que mas gente se una a la cau-
sa y ya de paso de poder aportar, por poco que
sea, alguna donacién mas a AACIC CorAvant. La
produccion de las camisetas es algo que nos rea-
lizan relativamente rapido, asi que animamos a
todas las personas que quieran una a que nos la
pidan. En un futuro es posible que hagamos nue-
vos disenos y asi tener mas opciones para esco-
ger.” (Juan Antonio).

Muchas gracias Eva y Juan Antonio, vosotros
también sois unos Ases de Corazones.

“Cada persona ha d’escoltar-se i veure
gue és el gue meés necessita”

Albert Palau

L’Albert Palau té 33 anys. Va néixer amb una transposicio de grans vasos.
Ha patit quatre operacions a cor obert i algunes altres, menys invasives.
La darrera operacio va ser fa tres anys i, tot i que es va sentir molt millor
després de ser operat, ja no va tornar a tenir la qualitat de vida que tenia.
“Els anys passen factura”, diu. En la conversa que mantenim amb ell ens
explica com amb I'RPG (Rehabilitacio Postural Global) ha trobat una

solucio per estar millor.

Sembla que et trobes bé, Albert?

Rient. Veig gue teniu una font molt fidedigna
que us informa molt bé. £5 torna a posar serios.
Em trobo millor que abans que m’operessin perd
Nno Mes que abans de I'Ultima crisi: si abans em
sentia al 100%, podia fer caminades amb pujades
i baixades, ara estic al 70%. Aguelles caminades

ja no les puc fer.

Quan parles de qualitat de vida penses només
en la part médica de les intervencions o
també penses en altres coses que has anat
millorant en el dia a dia?

No, jo no penso en termes medics. Simplement,
penso en el meu dia a dia. He de prendre medica-
ments, he de viure i moure’m, he d’anar a revisions...
Des de fa uns guants anys vaig a una terapeuta
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d'RPG i em va molt bé. Despreés de les operacions,
tot queda molt tocat i aquesta terapeuta m’ajuda
molt, sobretot, pel que fa al treball amb del cos. Jo
jatinc 33 anys i les operacions comencen a passar
factura. Per exemple, a I'Ultima operacid em van
posar un DAE, i és molt gran. Les tecniques d'RPG
em permeten poder fer espai i anar assimilant de
mica en mica el nou aparell.

Tinc el cos bastant tocat. Cada operacid ha estat
una agressio important. LRPG em va molt bé per
posar-ho tot a lloc. Es tracta de diferents tecni-
gues, massatge, recollocament, extensio, correc-
cio postural del cos, estirament dels musculs... Ba-
sicament t'estiren, et colloquen bé les espatlles, el
coll, tota l'esquena i t'ensenyen a respirar.

Amb quina assiduitat hi vas. Sempre
és la mateixa?

Abans, quan em sentia al 100%, no ho necessitava,
O Si Més no, pensava gue Nno ho necessitava tant.
Durant els postoperatoris hi he anat cada setmana
o cada dues. Es quan més I'he necessitat i m’ha
anat molt bé. | ara, hi vaig un cop al mes.

Recomanaries aquesta terapia?

Depen, no sé si tothom esta tan cascat com jo. Evi-
dentment, mai no esta de més fer algun exercici
muscular i d'ossos, sobretot després de les inter-
vencions. Pel postoperatori ho recomanaria segur.
Cada persona ha descoltar-se i veure que és el
gue més necessita.

A mi m’han trencat unes quantes vegades l'ester-
num i no s’ha tancat bé i tenia les espatlles gira-
des cap endavant. Necessitava treballar molt les
espatlles i la caixa toracica. Quan surto de la sessio
estic millor, amb més capacitat pulmonar, no tinc
practicament dolor, i depén del qué faci puc arri-
bar millor o pitjor a la propera sessio.

El que si que recomanaria és prendre les mesures
adients, des de la primera intervencio, perqué 'es-
guena no es malmeti. Les intervencions a cor obert
son molt invasives i, si no s’hi posa remei, després
es paga més car. Crec, fermament, que s’hauria
d'estudiar a fons quins han de ser els metodes

per solucionar o palliar les repercussions d’ossos
i musculs de les intervencions quirdrgiques. Medi-
cament, no es tenen en compte les repercussions
de la intervencio.

Bé, aix0 ja s’esta fent. La cirurgia actual és
molt menys invasiva i si es pot evitar
intervenir a cor obert, s’evita.

Rient. Doncs quina pena no haver nascut en
aguest segle.

“Amb el temps, he aprés que perqué aquestes
terapies funcionin és molt important el treba-
Il personal. T’has de coneixer i quan n’ets cons-
cient, t’adones de queé et va bé i ho valores més.
Cooperes més a cada sessid, la sessid és més
profitosa i si, una vegada surts, et controles per
no arribar a fer més del que el teu cos necessita,

millores molt més”.

Vols afegir-hi alguna cosa més?

Bé, no sé.. La clau esta en el fet que cadascu
trobi aguella tecnica que i funcioni. A mi I'RPG
em funciona. M’ajuda a relaxar-me i si estic més
tranquil, veig les coses millor i actuo amb més
serenitat.
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Reeducacio Postural Global (RPG).

Moltes vegades, el pas del temps i el
ritme de vida que portem fa que acu-
mulem tensions, perdem elasticitat |
ens anem deformant o encongint. Tot
aixo s’agreuja una mica meés en el cas
de les persones que tenen alguna pa-
tologia, han patit lesions, accidents o
han estat intervingudes quirurgica-
ment.

Fa més de 30 anys, Philippe Souchard
va introduir a Espanya un metode in-
novador de fisioterapia: la Reeduca-
cié Postural Global (RPG). Aguest
metode es pot aplicar a qualsevol
edat i consisteix en la realitzacio d’'una

Principis de la RPG

« Els musculs s’organitzen en forma de cadena.
El cos organitza els seus gests i moviments a
través de cadenes funcionals compostes per
una série de musculs i articulacions. Quan al-
gun component de la cadena falla, tota ella es
veu afectada i els simptomes poden sortir en
qualsevol lloc. Per aguest motiu, cal tractar tota
la cadena funcional i corregir tots els seus com-
ponents a la vegada.

 Diferenciacioé entre els musculs estatics i els
dinamics. Els musculs dinamics poden perdre
eficiéncia quan estan atrofiats o tenen poc to.
Els estatics, en canvi, perden eficacia quan es-
tan rigids o tenen un to excessiu. Exercitant-ne
uns i estirant els altres, aconseguim guanyar
elasticitat, recuperar el to muscular adequat i
eliminar les tensions innecessaries.

e La gravetat i I’accié muscular comprimeixen
les articulacions. Les articulacions i els discs
intervertebrals no només aguanten el pes del

serie d’exercicis d’estirament global
(postures) que van evolucionant des
d’'una posicio inicial, gairebé sense
tensio, fins a una posicio final d’un es-
tirament progressiu. Sempre respec-
tant les possibilitats de cada persona.

Aqguest és un tractament actiu de re-
cuperacio, guiat en tot moment pel te-
rapeuta, que utilitza com a Unica eina
la terapia manual, estirant els teixits,
reduint les tensions, cuidant les ar-
ticulacions, eliminant les molésties |
modelant el cos de la persona. En cap
moment es realitzen gests bruscs,
Passius o inesperats.

cos, també serveixen de punt de recolzament
pergué els musculs puguin exercir les seves
accions: mantenir-nos rectes i realitzar els mo-
viments. En el tractament d'una articulacio
dolorosa és fonamental alleugerir la seva pres-
sio descomprimint-la i estirant suaument tota
la musculatura que l'envolta i que, al llarg del
temps, ha mantingut una posicid incorrecta o
amb excessiva tensio.

 La respiracié. Qualsevol alteracio en el cos o
en la ment provoca immediatament una alte-
racidé en la respiracid. | viceversa, la respiracio
repercuteix també en la forma i el funcionament
del cos i en els aspectes emocionals i mentals
de la persona. Es molt important respirar bé,
sense bloguejos ni tensions. La RPG presta una
atencio constant a la respiracio, flexibilitzant el
torax i relaxant la musculatura inspiratoria, que
en algunes ocasions es troba molt tensa.

Font: Asociacién Espanola de RPG.
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“Pots menjar aliments crus
sempre que brilli el sol”

Griselda Fillat

Fa tres anys que vas a la consulta d’una
nutricionista especialitzada en medicina
xinesa. Com és que vas decidir anar-hi?

Sempre havia llegit molt sobre com els aliments
i 'alimentacio en general incidien en la salut
de les persones i, com que m’havia fet el ferm
propodsit de fer tot el que estigués a les meves
mans per portar una minima qualitat de vida,
vaig pensar que l'alimentacid era una carta que
podia jugar per tenir el millor benestar possible.

Vaig comencar a indagar, a llegir i a cercar in-
formacio sobre aquest tema; aixi vaig descobrir
una nutricionista especialitzada en medicina xi-
nesa, la Ruth. Em vaig posar a les seves mans
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En l'actualitat, la nostra cultura cada
vegada esta absorbint més informacions
d’altres cultures. Estem evolucionant
cap a un consum de productes més
naturals i ecologics | cada vegada hi ha
mes botigues on adquirir-los. Comenca
a haver-hi més consciencia sobre qué

es menja.

La medicina xinesa té molt en compte
'alimentacio | aguest coneixement ha
portat la Griselda, una dona de 46 anys
gue va néixer amb una cardiopatia
congenita, a agafar mes responsabilitat
sobre el seu estat de salut.

i vaig decidir provar-ho. Val a dir que amb el
temps he notat certs canvis.

Quin és el principal canvi que has
experimentat?

L'energia. Tenir una cardiopatia el que suposa
és una falta d’energia, sobretot del cor. Fa que
et cansis més i que no tinguis tantes ganes de
fer coses, sobretot en epoques de fred. Abans,
els hiverns em costaven molt i ara em costen,
perd no tant. A partir del canvi d’habits alimen-
taris i algun altre refor¢c, com la fitoterapia, a
poc a poc, he anat experimentant un augment
en la meva energia.

Quines son les pautes principals que
has aprés?

e Menjar poc i sovint, no deixar I'estdomac més
de tres hores buit.

» Potenciar certs aliments que fins aleshores no
havia tingut en compte, com el gra de fajol, la
quinoa o el mill.

* En dies de pluja o d’hivern, no menjar res
cru, res que refredi el cos. La Ruth sempre em
diu: “Pots menjar aliments crus sempre que
brilli el sol”. A I'estiu hi ha més flexibilitat, ja
qgque amb la calor tenim més energia, inclus
animicament.

« Es moltimportant dormir les hores necessaries
perque el cos descansi.

Ens podries explicar algun habit alimentari
que has hagut de canviar del teu dia a dia?

Si, per exemple, ara no bec aigua ni cap altra be-
guda freda. Fins i tot, quan vaig al bar o al res-
taurant, em demano un te calent, pergué ajuda
a lestdmac a preparar-se per a la digestio. Fixeu-
VOS que en la cultura japonesa o xinesa, per dinar
prenen te calent, i jo ja fa temps que ho aplico i
em va molt bé.

Un altre exemple és el berenar. Per berenar
menjo fruita cuinada: una poma calenta amb
una mica de canyella i sésam. A vegades no em
ve de gust, perd sé que, igual que el te calent,
contribueix a millorar la meva digestio.

Has hagut de suprimir algun tipus d’aliment?

Si, basicament el cafe, la xocolata i limitar la carn.
He sulbstituit el café per te japonés. D altra ban-
da, he de controlar o inclus prescindir dels citrics.

Un dels costums que tinc quan vaig a comprar
és mirar quins ingredients porten els productes
gue vull comprar. Si porten sal, sucres refinats i
molts conservants i additius, els coneguts E, els
descarto de seguida.

Queé és el que més abunda en els teus apats?

Els llegums, que els combino amb cereal per ob-
tenir la proteina vegetal. Tot i que no he deixat
de menjar carn animal, menjo molt més peix, |
sobretot peix petit, ja que té menys toxics.

T’ha costat molt adaptar-te a aquests canvis?

Cuinar per a mi no m’ha costat gaire. Perd quan
tens familia, sovint, has de fer dos o tres apats,
perqué hi ha persones que no estan disposa-
des a assumir certs canvis. La meva parella, per
exemple, és tot el contrari que jo: ell és de carn
i pasta... Els caps de setmana intentem adap-
tar-nos una mica, perd a vegades no és senzill.

També és més dificil segons I'edat o les circum-
stancies; per exemple, quan surts a sopar, o quan
surts de marxa i tens ganes de beure una cerve-
sa 0 una copa de vi. A vegades és complicat no
caure en la temptacio. Jo ho veig una mica com
un drogoaddicte que vol deixar la droga. S ha
de passar la sindrome i una etapa d’incertesa de
No saber si continuar amb I'esfor¢ o abandonar..
perd s’ha de ser constant, persistent i, un cop su-
perat, val molt la pena el resultat.

Menu d hivern

Esmorzar: Civada amb llet vegetal.
Cuinat amb un pols de canyella. Menjar
tevi o calent. Es pot afegir llavors de
sésam torrat. Té verd.

Dinar: Cigrons estofats amb verdura i
algun tros de costella de vedella.

Sopar: Crema de verdures amb blat
sarraf (fajol/trigo sarraceno).

Menu d’estiu

Esmorzar: pa amb tomaquet i alvocat.
Té verd amb llet vegetal.

Dinar: Peix blau petit a la planxa i quinoa
o arros rodo integral amb verdures.
Sopar: Bledes saltejades amb panses i

pinyons i un grapat de fesols o mongetes
del ganxet..
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“Vaig entendre gue com més informacio
tenia, millor em podia cuidar, tant
en el present com en el futur”

Mariona Aguilar

Em dic Mariona Aguilar Antdén, vaig néixer el
7 de juny de 1973. Tinc 44 anys i soc de Ta-
rragona. La meva histdoria comenca quan la
meva mare estava embarassada i es va con-
tagiar de rubeéola.

Ella va ser qui es va adonar que alguna cosa no
anava bé. Va veure a molts metges fins que i
van donar el diagnostic: cardiopatia congeénita,
comunicacio interauricular (CIA). Va ser valen-
ta, i va decidir no operar-me, doncs segons em
va dir en aguesta época morien molts nadons
amb la meva malaltia.

Mai em va amagar que jo era una nena "dife-
rent” i, amb paraules gue una nena podia en-
tendre, m'ho explicava tot. El meu cansament,
la meva cianosi, com era el meu cor, el trosset
que li faltava, com es barrejava la sang...

La meva infancia va ser diferent dels nens del
meu collegi. No podia fer gimnastica, puja-
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va amb l'ascensor per no cansar-me, era molt
prima i baixeta. | vaig haver de repetir un curs
per fer repos a causa de la Sindrome de Schon-
lein-Henoch gque patia. Vaig passar per totes les
coses normals dels nens de la meva edat. Gal-
teres, grips, constipats, esquincos, fins i tot un
tifus, resistint a tot sense complicacions.

La meva joventut va ser també bastant normal.
La meva malaltia no donava simptomes. Només
havia de parar quan em cansava. Que eren po-
gues vegades. Podia treballar, sortir, anar de
bars, anar a dormir tard...

El mar¢c de 2002 vaig tenir el primer ensurt.
Vaig sortir de la feina i a casa vaig comencar a

tenir una tos molt forta, que va desembocar en
una hemoptisi i hemorragia pulmonar. En aquell
moment vaig saber que a més de la meva car-
diopatia congénita tenia hipertensid pulmonar
grau 2- 3, Sindrome d'Eisenmenger.

Aquest moment va canviar la meva vida. Vaig
estar gairebé un mes a I'Hospital de la Vall d'He-
bron. Vaig haver de deixar de treballar, i vaig
obtenir una incapacitat permanent absoluta.
Més tard em van donar el grau per a una mi-
nusvalidesa  (actualment
del 68%). Jo tenia un des-
coneixement total de la
meva malaltia. | moltissima
por també.

A partir d'agui em va
portar el doctor Jaume
Casaldaliga. Un metge
excel-lent. Ell va ser, di-

Aprendre a cuidar-me,
fer-me el menjar,
organitzar la compra,
pagar factures, aquest
tipus de coses que per
a les altres persones son
normals pero, en el meu

per qué tu has de saber si hi ha escales, si hi ha
aire condicionat, si hi ha moltes costes... quan
fas un pla o vas a un restaurant, per posar un
exemple. Perd aixd també et fa valorar molt a
les persones intel-ligents que t'accepten i et vo-
len tal com ets. Que és com ha de ser.

Aqguella época la meva malaltia es va mantenir
completament estable. El doctor Casaldaliga va
estar 13 anys amb mi i em va portar de mera-
vella. L'any 2014, la meva mare va morir sobta-
dament d'un ictus. Ella era
la persona que em cuida-
va, em donava suport, era
la meva millor amiga. Ho
era tot per a mi. La seva
pérdua va ser horrible. Era
una persona forta, disci-
plinada, intelligent, maca,
valenta, afectuosa, posi-

guem, el professor de la cas, no ho eren. | reconec tiva, amb molt caracter,

meva malaltia. Cada visi-
ta que jo li feia necessi-
tava informacio de qual-
sevol cosa que se m'ocorregués. | ell amb
molta paciencia, m'informava de tot. Vaig
entendre que com més informacio tenia, mi-
llor em podia cuidar, tant en el present com
en el futur.

Els anys seglents van ser, per a mi, de gran
aprenentatge i adaptacio. Vaig anar a cursets,
vaig aprendre a fer mil coses, tenia molts en-
treteniments, buscava plans a la meva mesura,
vaig coneixer a molta gent, vaig tenir els meus
xicots, vaig estudiar, i sobretot, vaig fer tot el
possible per fer realitat tots els meus somnis.

Una de les coses que més em costaven era la
incomprensid de la gent. Per alguna cosa es diu
malaltia invisible, la Sindrome d'Eisenmenger
(entre altres malalties). Et trobes amb persones
qgue no et comprenen. Que et fan preguntes ra-
rissimes. Fins i tot et rebutgen, sense més. Et
fan sentir incobmoda i incompresa. No entenen

gue vaig aconseguir
assolir-ho perfectament.

mai perdia I'esperanca, era
tan lluitadora... Ella conei-
xia molt bé tots els meus
simptomes. Em donava molta seguretat, passés
el que passés.

A partir d'aguell moment, tota la meva vida
va canviar. Mudar-me de casa, resistir a una
gran depressio, ser operada de la vista, enfron-
tar-me a molts problemes, defuncions de fami-
liars, solitud...

L'abril de 2016, poc després de complir-se el
segon any de la defuncid de la meva mare,
vaig comencar a trobar-me malament. En
aguell moment feia un any que em portava
una nova doctora (que és la meva doctora ac-
tualment) la Laura Dos, excel-lent també, qui
per sort em va fer cas i va programar una co-
lonoscopia. Aquell estiu me la va fer i, evident-
ment, vaig pensar gue no tenia res estrany.
En aquella época, justament, vaig comencar,
poC a poc, a tornar a tenir anims. Al setembre,
vaig tenir la visita amb el cirurgia Eloy Espin.
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Des del Cor Des del Cor

Em va informar que tenia un tumor, que no te-
nia bona pinta, que ocupava el 80% del colon
i 'obstruia. Havia d'operar-me rapid.

Aquells moments van ser molt durs. De sob-
te tens CANCER. Et fas moltes preguntes i a
meés la teva ment queda en blanc. El temps es
congela. Els teus somnis també. No saps si el
teu cor i els teus pulmons resistiran. Sabia per-
fectament que podia mo-
rir en el quirofan. El suport
dels meus amics, i el meu
xicot va ser incondicional.

A finals d'octubre vaig anar
al preoperatori. El meu xi-
cot dormia al meu costat,
i la meva cunyada Gari, no
em deixava en cap moment. Estant alli, va venir a
veure'm la Rosana Moyano de I'AACIC. Despreés
d'una xerrada molt llarga em va donar moltes
claus per animar-me. | el 2 de novembre vaig en-
trar a quirofan. Vaig aconseguir entrar tranquil-la.
Feia dies que em mentalitzava i projectava totes
les coses que pensava fer quan sortis d'alla. |, de
sobte, recordo gque tot es va enfosquir. | vaig sor-
tir sense bossa. Vaig tenir una recuperacio es-
pectacular. | el millor de tot va ser recuperar les
ganes de viure, que tanta falta em feien.

Alli em van explicar que a Espanya no hi ha cap
cas d'una persona operada de cancer de colon
amb cirurgia oberta, cardiopatia congeénita i
hipertensio pulmonar (Sindrome d'Eisenmen-
ger). Només hi ha casos a I'estranger. Aixd em
va fer pensar molt en qué potser molta gent
gue es veiés en la meva circumstancia tindria
mes possibilitats de viure en un futur per que jo
havia sobreviscut.

El Nadal el vaig passar a casa. Va ser molt felic
i especial. EI meu xicot em curava cada dia la
cicatriu d'uns 22 cm. En pocs dies ja feia gaire-
bé vida normal i vaig poder anar a algun centre
comercial a comprar-me roba per a les festes.

La vida dona molts cops
perdo podem tirar
endavant. En el meu cas,  dratant.
la informacio, 'adaptacio A mitjans del mes de juliol
i lail-lusio han
estat molt importants.

A finals de desembre vaig comencar la quimio.
La portava bastant bé. L'Unica cosa que es pot
fer és el que el cos et demana. Als matins era
quan estava pitjor, perd dormia fins al mig-
dia, i a la tarda estava fenomenal. Era guestio
d'adaptar-se.

El cabell no em queia, perd vaig canviar el tint
per un sense amoniac. Tambeé tenia la pell molt
seca. M'anava bé exfo-
liar-la suaument i després
posar-me molta crema hi-

vaig acabar la quimio. La
setmana fara un any que
el Dr.Espin em va donar la
noticia. Aguella setmana en la qual la meva vida
es va paralitzar.

He volgut escriure la meva historia més que
res perque vull que les persones amb la meva
malaltia mai perdin I'esperanca. Siguin pacients
o pares. Esperanca en la ciéncia, en els avencos,
i en els meravellosos metges que tenim. | sobre-
tot, esperanca a seguir endavant.

Sentir-me (i ser) algu especial m'ha donat molts
privilegis per complir els meus somnis, des de
coneixer a Joaquin Sabina i que em dediqués
una cango en un concert a Salou, fins a coneixer
a Elijah Wood en persona.

Per aixd sempre animo a les persones gue no
es troben bé que somiin amb tot el que se'ls
acudeixi. Que sapiguen gue son especials. | es
mereixen el millor.

Per a mi, sobretot,

la millor heréncia ha estat
tenir una mare forta, de la
qual jo he apres a ser forta |
a no rendir-me mai. El seu
exemple és tot per a mi.
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Ara tinc una meravellosa vida nova. No em puc
creure que em trobi tan bé i la de coses que estic
fent que ni somiant vaig pensar que podria fer.
Ara, les meves malalties i tot el que he viscut em
donen l'oportunitat de portar esperanca a moltes
persones. Als nens valents, i als pares valents.

Tinc un cami nou a la meva vida. | no vull des-
aprofitar aquesta oportunitat tan important.
Sera un cami que sé gue omplira el meu cor.
Sento cada moment. L'olor del menjar, les flors,
la vida. Tot és intens i meravellds. Cada dia
m'aixeco amb un somriure, soc molt felic. | vaig
a dormir igual. | aixi seguiré, complint els meus
somnis. | intentant ajudar els altres.

Gracies.

Voldria fer uns agraiments
especials...

A la meva mare, la millor mare del moén. Et tro-
bo a faltar, espero que estiguis orgullosa de mi,
sempre.

Al meu tiet Angel, que va ajudar la meva mare
i va lluitar perqué jo sobrevisqués.

Al meu xicot José Antonio, per tot el seu amor
incondicional i per deixar-ho tot per cuidar-me.
Per estar al meu costat aquests anys tan difici-
Is. Ets una persona meravellosa, t'estimo. Sen-
se tu no hauria pogut.

A la meva cunyada Gari, per cuidar-me com una
germana.

Al doctor Jaume Casaldaligai a la doctora Laura
Dos, gracies de tot cor.

A I'Eva Sierra, la meva anestesista. Segueixo
sense bossa! Gracies per ser tan valenta i ador-
mir-me tan bé.

A totes les persones de la Rea i de I'Hospital
Vall d'Hebron. Sou persones especials.

Al doctor Eloy Espin, per no tenir por a tallar-me
i pegar-me i per salvar-me la vida. A més de ser
una gran persona. No more shit! Forever.

A la meva oncologa Nuria Mulet, gracies per la
teva paciencia.

Als meus amics, per tots els seus whatsapps, el
seu suport, trucades i amor.

A la Rosana Moyano de I'AACIC Barcelona, per
venir a veure'm a |I'"hospital i recolzar-me tant.

A I'’Angels Estévez de I'AACIC Tarragona per
animar-me a escriure i a ajudar.

A l'estudiant d'infermeria que vaig conéixer a
Vall d'Hebron, Laia Fragoso. Gracies per ani-
mar-me a I'Hospital. Per ser una persona espe-
cial, segueix endavant!

A Lina Aguilar Anfrons, la meva psicologa, per
ser una gran professional i una persona ex-
traordinaria.

31



“LLa bellesa esta en el fet de ser conscient
que la vida és efimera |, per tant, s’ha de
viure, respectar, estimar...”

Sara Caelles

Em dic Sara, i la meva historia va iniciar-se fa 31 anys en un poble de Lleida.
Durant tot 'embaras la meva mare sabia que tindria bessonada, perdo no
s’atrevien a pronosticar si les criatures que duia eren nen i nena o dues
nenes. El que des de l'inici li van comentar pero, era que els dos petits
membres que portava al ventre, bategaven diferent 'un de l'altre.

Sense ser fumadora, ni amb cap vici existent ni
per conegixer, 'embaras va anar d’alldo més bé,
'Unic inconvenient amb el qual es van trobar
va ser que van haver-li de practicar una cesaria,
perqueé cap de les criatures manifestava simp-
tomes de voler sortir a veure mon.

Després d’unes hores, el meu pare va ser cridat
per informar-lo que la seva dona havia de que-
dar-se ingressada uns dies a causa de 'anémia
esdevinguda per la cirurgia i que ja podia posar
nom a les dues nenes que havia acabat de tenir.
Tot il-lusionat i encara pensant en els noms de
les petites, un segon metge va dirigir-se al meu
pare per dir-li gue una de les nounades havia
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d’anar a urgéncies a Barcelona, perqué quan
plorava es posava morada. | aqui va comencar
una vida de viatges a la Vall d’'Hebron amb una
nounada que tenia una cardiopatia congénita i
mes en concret un cor amb una sola auricula,
un sol ventricle i una unica valvula.

La veritat és que us puc assegurar que tot i la
complexitat de la meva cardiopatia i d’'uns pri-
mers anys d’intervencions, pneumonies i/o pul-
monies, refredats comuns... no he estat mai una
nena molt malaltissa, ja que Unicament recordo
la vida d’hospital, en la segona intervencié dels
nous anys i d’'una visita d'urgéncies per haver
caigut de la bicicleta.

El que també recordo com si fos ahir, és la por.
Por d’'unes cicatrius que em deien a casa gque
havia de tapar i no explicar el motiu de la seva
existéncia, mai a ningu, perqué cap persona em
podria entendre...

Aquesta por a les meves cicatrius i el fet que els
meus pares sempre em feien fotografiar abans
de ser intervinguda, va fer-me conscienciar i
enamorar de les paraules fotografia i cicatrius. |
sent conscient que havia de perdre la por a ex-
plicar que jo havia nascut diferent, vaig decidir
estudiar fotografia i elaborar un projecte foto-
grafic que m’ajudés a dir a la meva mare que no
havia de patir i que al mateix temps m’ajudés a
mi i a més persones que estiguessin en la ma-
teixa situacio que jo.

Aixi va néixer Wabi-Sabi, un projecte fotogra-
fic amb nom japonés. Nom que ens fa reflexio-

nar sobre quin és I'ideal de bellesa que tenim
preconcebut en la nostra societat occidental i
ens mostra com n’estem d’equivocats pel que
fa a aquest concepte. Perqué la bellesa esta en
el fet de ser conscient que la vida és efimera
i, per tant, s’ha de viure, respectar, estimar...
ja que el simple fet de poder-hi ser, ja és una
realitat bellissima.

Gracies a 'AACIC, vaig poder fer realitat el pro-
jecte fotografic. El dia 28 d’'octubre es va poder
veure com el somni de petita, lligat al meu naixe-
ment i a la manera d’afrontar la vida, va donar
fruits, uns fruits convertits en experiéncia. Una
experiencia gue m’ha fet obrir els ulls i entendre
gue tots a la vida hem d’agrair el fet d’existir. |
per agrair-ho, quina millor manera de fer-ho que
ajudant altres persones gue com molts de nosal-
tres, hem nascut amb un cor especial?

Sara Caelles, va estar
acompanyada de la seva
familia el dia de

la inauguracié. Aqui, amb
les seves germanes, Anna
Vanessa i Laia.
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Roberto Canessa

Els nascuts abans de I'any 1970 recordaran, sen-
se dubte, l'accident d’avid als Andes I'any 1972.
Un equip de rugbi uruguaia viatjava acompan-
yat dels seus familiars per jugar un partit a San-
tiago de Xile. Travessant la serralada dels Andes
avid s’estavella. Dos mesos després i contra tot
pronostic, quan ja havien aturat l'operacio de
rescat i donaven per morts als 45 passatgers,
van apareixer 16 supervivents.

La historia ha estat explicada en articles, en-
trevistes, pellicules, llibres i documentals. No
obstant aixd, I'any 2017 ens sorprenia amb un
nou llibre. Els Dr. Roberto Canessa, un dels su-
pervivents, narra la seva experiéncia i com va
sorgir la inspiracid per dedicar la seva vida a
la cardiologia infantil. EI Dr. Canessa, el Pablo
Vierci, coautor del llibre, i I'editorial Al Revés
van decidir que part dels beneficis de la venda
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del llibre aniria destinada a la tasca que duu a
terme la Fundacié CorAvant amb infants i joves
amb cardiopatia congénita.

Vam tenir el plaer de coneixer el Dr. Canessa i
Pablo Vierci al mes de marc quan van viatjar a
Espanya per a presentar el llibre. Va ser una set-
mana vertiginosa i ens va resultar dificil poder
parlar amb ell de forma més pausada.

Al mes de juliol passat, el Dr. Roberto Canes-
sa va tornar a Barcelona per assistir al Congrés
Mundial de Cardiologia pedriatrica i cirurgia
cardiaca. Aguesta vegada si que vam acon-
seguir que ens cedis una entrevista. En Carles
Prats, periodista i colllaborador d’AACIC Co-
rAvant, ens va fer els honors de conduir-la i la
Rosa Armengol, gerent de l'entitat, també va
participar de la conversa.

Carles Prats: Buenas tardes Dr. Canessa. Acabo
de leer el libro y estoy conmocionado. No sdlo
por la experiencia que vivié en los Andes si no
por todo lo que viene después. A estas alturas
se ha contado muchas veces la historia équé es
lo que la impulsado a explicar su experiencia
personal unida a su experiencia profesional? Es-
tamos hablando para un publico que en su ma-
yoria estad unido a las cardiopatias congénitas
¢Qué es lo que le llevd por este camino?

Roberto Canessa: Creo que la sociedad tie-
ne que priorizar su ayuda. No sé si fue Smith
guien definid la economia como sociedades ili-
mitadas con capacidades y dinero limitado. En
la medida de lo posible debemos luchar para
que nuestra sociedad mejore el tratamiento de
las cardiopatias congénitas. Es un tema, que no
solo esta en manos de los médicos; los médi-
cos son cientificos. No obstante, las asociacio-
nes de familias con hijos e hijas con cardiopatia
congénita pueden obtener mejores resultados.
Este libro va dirigido a mejorar la situacion de
las cardiopatias congénitas. Y parte de lo que
yO SOy VY ViVvi, sirve para dar a entender como
un dolor terrible te puede hacer valorar la vida
de la misma manera que un nifo con cardiopa-
tia congénita, que sabe lo que es el sufrimiento,
valora la vida de una manera diferente a otros
gue nunca tuvieron grandes problemas. Este
proceso te madura, los golpes te templan.

Una de las cosas interesantes que encontramos
en el libro, a raiz de su experiencia, es que las
estadisticas no sirven para nada. 34 aviones
que cayeron y no hubo supervivientes. En cam-
bio, usted es una muestra que las estadisticas
se pueden contradecir. De la misma manera,

una persona tiene pocas posibilidades de na-
cer con una cardiopatia, sin embargo, nace y
entonces lo imposible se convierte en posible.

Si, el libro empieza con la historia de Azucena, a
quien le comunigué gue su hijo, aln por nacer,
tenia un problema cardiaco. En esos momentos,
en Uruguay, era imposible que ese nifo sobrevi-
viera con un ventriculo izquierdo hipoplasico. En
otros paises si que lo era, es decir, la posibilidad
de que su hijo viviera, existia. Era muy remota vy
habia que hacer mucho esfuerzo. Fue muy gra-
cioso cuando tiempo después, Azucena me con-
td que creyd gue yo era un meédico muy frivolo
ya que, mientras le decia que su hijo venia con
un problema en el corazon, le preguntaba donde
vivia, a qué colegio fue, en qué barrio estaba... Yo
sdlo queria saber si cabia la posibilidad de viajar
a otro pais para operar al nifo y la Unica manera
gue se me ocurrio fue esa. Se mezclan muchas
realidades de vivir la vida vy el libro lo que testi-
mMonia es que cada persona tiene que buscar sus
posibilidades y optimizarlas. En una sociedad,
gue lo Unico que hace es guejarse, solo podemos
depender de nosotros mismos. No, nos tenemos
gue quejar, tenemos que salir a caminar juntos.

Incluso cuando parece que no hay esperanza,
como fue su caso en los Andes. ¢Puede haber
un hilo de vida? épuede haber una luz al final
del tunel?

Mientras hay vida, hay esperanza. Yo siempre les
digo esto a los pacientes por mas graves que
sean. Es el cuento de la paloma en estadio, don-
de hay cien mil personas y la paloma se caga
sélo en la cabeza de uno de ellos. Bueno pues
esto es al revés, entre cien mil uno puede tener
un rayito de luz que le ilumina para salir adelante.

Un rayo de luz que, a veces, se llama Dr. Canessa.
Cada uno busca la luz donde puede. A veces,
la luz puede ser la experiencia de otros padres
y madres, lo vemos en el libro y es una de las
labores que lleva a cabo la Fundaciéon CorAvant.
¢No es asi Rosa?
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Una Conversa amb

Una Conversa amb

Rosa Armengol: Si, es cierto. El hecho de hablar
de igual a igual, da una fuerza especial. Seguro
que usted, Dr. Canessa, ya lo ha comprobado
ya: un padre, una madre o una persona gque tie-
ne cardiopatia congénita cuando habla con el
meédico mantiene una relacion diferente de la
qgue puede mantener con un igual. Cuando se
habla entre iguales hay la intencion de compar-
tir experiencias, de unirnos y a encontrar juntos
como tirar adelante con todo esto. No sé si en
Uruguay existe esa diferencia en cuanto a los
niveles de relacion. Como bien ha dicho usted
antes, las personas tienen que ir adaptandose
sin perder la esperanza, siempre se debe ver esa
luz aunque a veces cueste verla. El hospital es
duro Dr. Canessa.

Si, yo sé gue a las familias les intimida. En cuanto
a la relacion, como médico, yo me siento un esca-
loncito por debajo de los padres. Porque, al finy
al cabo, los padres son los que deciden. Y no les
envidio para nada la labor de su entidad: estar a
su lado, ayudarles, explicarles bien para que sean
capaces de verlo todo y apoyarles en su decision,
decision que al final han de tomar ellos. Y por ello
siento un gran alivio, pues si uno toma la decision,
después tiene gue cargar con las consecuencias.
Es una carga muy dura. Pero yo confio en ellos vy
sé gue van a decidir lo mejor posible. Yo les ayudo
en lo gue puedo, intento explicarles que no deci-
dan pensando en sus miedos o en lo que pueda
pasar, sino que decidan pensando en su hijo.

La vida hay que vivirla en cuanto a ti
mismo, pero también tienes que dar lo
mejor a los que dependen de ti: tus hijos

Uno de los mensajes del libro es que la vida
hay que vivirla.

La vida hay gque vivirla por uno mismo, pero te-
nemos gue dar lo mejor de nosotros mismos a
los que dependen de nosotros vy ésos son los
hijos. Tenemos que proporcionales todas las ar-
mas posibles. No podemos, de ninguna manera,
dejarlos al margen.

A menudo tengo que oir: -doctor émi hijo pue-
de hacer deporte? ipuede correr? Inmediata-
mente, como meédico, a mi me viene a la ca-
beza: “Muerte subita, iba corriendo y quedd
muerto.” Entonces la respuesta automatica es:
“No, no puede hacer deporte” Yo médico, me
cubro las espaldas y el nino automaticamente
se transforma en el cardiaco de la clase.

Esto que acaba de contar usted, a mi me ha
pasado. iCuidado! No hagas deporte no sea
que el corazén...

Entre otras muchas cosas, me ha interesado
la parte del libro en la que usted comenta que
los limites los fija cada uno, que cada uno sabe
dénde tiene su limite.

Claro, y gue nos vamos a morir todos. Un dia
nos vamos a morir. Lo importante es lo que ha-
cemos con el resto de los dias.

La cuestidn es que a veces no sabemos dénde
estd nuestro limite. Ustedes no sabian dénde
estaba su limite cuando tenian que salir del fu-
selaje del avidon y encontrar una salida a esa
situacion. éNo conocer doénde estd el limite
puede ser bueno? Hay quién diria que es un
poco temerario.

Nosotros salimos a caminar sabiendo que co-
rriamos un gran riesgo igual como cuando
hago una cirugfa cardiaca. TuU, seguro, que “sa-
les a caminar” pero tomas todos los recaudos:
controlas tu problema cardiaco, haces todos
los tratamientos, sigues un control o, como yo
digo: entrd a boxes, le cambiaron la vavula vy si-
guio anadando por la vida. O sea, que poniendo
los recaudos necesarios uno pone en la balanza
cual es la mejor opcion.

A veces, esta voluntad de ir mas alla, de inten-
tarlo todo por el todo, puede llevar a situacio-
nes donde el esfuerzo no valga la pena. No sé,
habra alguna situacién que no se pueda supe-
rar. A pesar de que el mensaje del libro es hay
qgue caminar, dia a dia y paso a paso. Hay situa-
ciones que no tienen marcha atras. O quizas si.
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Fue dificil para mi decidir si iba a salir a caminar
0 iba a esperar, porqué antes habia visto como
habian fracasado todos. Habia visto como ha-
bian llegado congelados y como se les habian
aflojado los dientes. Es como si te expones a
una operacion de la cual todos los que salieron
antes han muerto o estan muy mal.

Recuerdo cuando empezamos a hacer la téc-
nica de Rashkind. La técnica de Rashkind se
aplica cuando las sangres estdan cambiadas vy
la sangre que va al pulmon no llega al cuerpo,
sino que vuelve al pulmon. Entonces se debe
meter un catéter por la vena umbilical con
un globo deshinchado, se llega al corazon, se
pasa la fosa oval de una auricula a la otra y se
hincha el globo, se tira del globo vy, en ese mo-
mento, se mezclan las dos sangres. El nifio que
antes de la intervencion estaba completame-
net azul adquiere, automaticamente, un tono
rosado. Yo habia leido la técnica vy la haciamos
con el ecografo, pero no se habia salvado nin-
gun nino. Cada nuevo que venia, yo me decia:
- “voy a aplicar esta técnica a este niflo y no se
ha salvado ninguno.” Al final, hubo uno que se
salvo, siempre hay un primero. Como tu dijiste,
las estadisitcas no son tan importantes. Pero
lo que si es importante es que todos colabo-
remos por el bien comun porqué algun dia va-
mos a encontrar el arreglo.

Ser hermano o hermana de un nifo
con cardiopatia congénita es mas
dificil todavia.

En los testimonios que usted muestra en el
libro queda patente el importante papel que
juega la familia. No deben ser demasiado so-
breprotectoras, pero han de ser conscientes
del enorme esfuerzo que representa tener
alguien enfermo en casa, ya que es una si-
tuaciéon que puede desgastar a la familia, a
los hermanos, al entorno y hasta al médico.
En su libro, Jojd, se siente culpable porque
su hermano no ha tenido tantas atenciones
como ella.

Exactamente, ser hermano de una persona que
tiene una cardiopatia no se si sera, si cabe, mas
dificil todavia porgue todas las atenciones sdlo
van para ese nifo o nina vy el resto queda arrin-
conado. Bueno, eso es lo que pasd cuando el
accidente en la cordillera: en mi casa solo ha-
blaban de que yo no estaba y mis hermanos
quedaron arrinconados. Hay que tener mucho
cuidado, por eso ser padre es una ciencia bas-
tante interesante porgue se deben ir equilibran-
do los afectos de los hijos.

En el libro se habla de usted no sélo cémo
el médico que cura el cuerpo si no también
cémo el médico que cura el alma. No sé si esto
representa mucha responsabilidad.

No sé si sabes que el libro ha sido escrito por
dos personas. Yo me encargo de la parte mé-
dica y Pablo Vierci se ocupa de las almas. Asi
gue esa afirmacion corre por cuenta y cargo de
él, que le gusta decirlo asi, y que fue quién se
encargd de hablar con las familias.

Tuve la oportunidad de ganar el partido

éHaber sobrevivido a una experiencia tan dura
le hace sentirse responsable? éSe ha senti-
do obligado a ir hacia adelante, en honor a
los que quedaron atras, dando vida a los que
vienen?

Yo tuve la oportunidad de entrar en la cancha
que ellos nunca tuvieron, tuve la oportunidad
de jugar el partido. Fuimos muchos los que nos
entrenamos en ese avion, pero solo 16 pudimos
jugar el partido de la vida. Creo que esta reali-
dad debo tenerla en cuenta y sentirme orgullo-
so de la oportunidad que he tenido.

Las distintas carreteras del mundo

Desde la Fundaciéon CorAvant animamos a las
familias y a los adultos con cardiopatia congé-
nita a leer el libro. Creemos que es una bue-
na lectura en muchos aspectos. No obstante,
la realidad que se describe en el libro no es la
misma que se vive aqui. éQué diferencias pue-
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Una Conversa amb

Una Conversa amb

de destacar entre la realidad de las cardiopa-
tias congénitas en Uruguay vy la realidad que se
vive en Europa?

Pues yo, a su vez le preguntaria iqué diferen-
cia hay entre las carreteras en Uruguay, Espa-
Aa o EEUU? Y usted, seguramente me diria:
en EEUU las carreteras son mas grandes, mas
nuevas y mas anchas. Con los hospitales pasa
lo mismo. En los hospitales de EEUU la enfer-
mera trabaja un solo turno, le pagan muy bien
y el médico puede pedir todos los catéteres vy
valvulas que se le antoje. Pero, des eficiente la
medicina norteamericana? Rotundamente no,
porgue lo que cobran es disparatado. En Ban-
galore (India) esta el SAl (Sri Sathya Sai Institu-
te of Higher Medical Sciences), es un hospital
gue hace miles de cirugias cardiacas al afio vy
cobra 3.000% por cirugia. En la India se pue-
de operar por 3.000%, en Espana por 30.000
o 40.000%, dependiendo de la cirugia vy en
EEUU por 200.000%. Es un problema social vy
no solo médico. Los médicos trataran de que
les paguen lo mejor posible, pero hay otra area
gue compete mas a la sociedad. Los médicos
lo vemos y lo podemos encontrar increible,
pero nuestra realidad es una vy la que se viven
en Bangalore es otra. Creo firmemente, que las
fundaciones pueden ser el nexo de union de es-
tas realidades, pueden unirse, estudiar el caso
de Bangalore y exportarlo. De esta manera, se
rentabilizaria el dinero y muchos mas nifos po-
drian tratarse.

Esta impresion que usted tiene, esta forma de
ver el mundo de la cardiopatia congénita, tiene
cabida en el Congreso Mundial sobre Cardio-
logia pediatrica y Cirugia cardiaca que se esta
celebrando en Barcelona. éHay discurso entor-
no a esta realidad? Se esta tratando para poder
encontrar la forma de salvar estas diferencias
o, al menos, ponerlas sobre la mesa y empezar
a tratarlas.

En el congreso se ha habla de valvulas: vie-
ne un medico y explica que tiene una valvula,
un tubo, en el Fallot que se calcifica y expo-

ne cuales son las variables que influyen en esa
calcificacion. En el Fallot, bdsicamente, ha de
haber un tubo bien dilatado que si se calcifica
no se achique tanto. Otro médico aporta un
tubo sin células que no se calcifica. Actualmen-
te se estan poniendo valvulas pulmonares por
cateterismo. Es un método que inventd Phili-
pp Bonhoeffer: un buen dia, cogio un trozo de
la vena del cuello de una vaca, la puso arriba
de un catéter y empezo a experimentar. cQué
ha pasado con todo ello diez anos después?
cComo se ha calcificado? {Qué resultados se
han obtenido? Todo esto es lo que tratamos
en el congreso. Es decir, el avance de la cien-
cia. Si que hay alguna exposicion como la de
Martin Elliot de Londres, una persona macanu-
da, que ha expuesto cual es la mejor medicina,
cual la mas eficiente, qué porcentajes se gas-
tan en salud y nos ha hablado de todas estas
variables. Pero evidentemente, no es lo que al
médico mas le preocupa porgue el médico lo
gue quiere es saber que es lo qué va a hacer
con sus pacientes.

Hay una frase en el libro que dice: “No hay éxi-
to sin felicidad”. A veces se intenta hacer mu-
cho vy, al final, se causa mas sufrimiento que
felicidad. Debe ser complicado decidir hasta
doénde se puede llegar con la medicina o si hay
limites al respecto.

A veces intervenimos el corazon y el nifo sufre
una hemiplejia por un cuagulo cerebral. Cuando
pasa es terrible, pero no somos dioses y hacemos
lo que podemos. Solemos acordarnos siempre de
los casos que nos fueron mal porgue los gque nos
fueron bien, consideramos que era lo que corres-
pondia, no les damos el valor que tienen.

La parte humana de los médicos sufre. Igual
que sufren los padres o los abuelos. Y te
diré mas, el sufrimiento de los abuelos es
incluso peor porque no pueden decidir. A mi
me han llegado a llamar tias, para saber mi
opinién. Hay familiares que hacen una inves-
tigacion a espaldas de la familia para saber

38

de primera mano que es lo qué le estd pa-
sando a sus parientes. En definitiva, todo el
entorno sufre.

Creo que depende de la idiosincrasia de cada
uno, yo soy de la opinion que debemos valorar
y ocuparnos de cada paso vy si va mal, también
Nos ocuparemaos.

Retos de futuro de las cardiopatias
congénitas

En una entrevista que mantuvimos con dos car-
didlogos infantiles en la Fundacién CorAvant,
hablamos que el mundo de las cardiopatias
congénitas estd entrando en una segunda fase;
ahora ya no se opera solo pensando en la su-
pervivencia sino que se interviene pensando
en la calidad de vida del paciente.

(Riendo) todo es culpa de los padres. Mira, a mi
me vienen y me dicen:

- “Por favor, doctor salvele la vida a mi hija.”
Entonces el equipo vy yo le salvamos la vida.

Al poco tiempo vuelven a venir y me dicen:
- “Doctor, ¢mi hija puede hacer deporte?”

Al tiempo, vuelven a venir:

- “doctor, imi hija estd local, dice que quiere
quedarse embarazada y que va a hablar con
usted. Y usted iqué le va a decir?”

Y yo les respondo:
- “Pues le diré que lo tenga, claro.”

-Y ¢ési sale mal?

Y, llegado este momento es cuando les digo:
- “Vamos a ver, dusted recuerda de donde par-
timos?

Una vez, un padre, antes esta pregunta me res-
pondio:
- “Si doctor, ya sé, antes solo tenia un feto vy
ahora tengo una hija gue me da un beso todos
los dias”

Al margen de la parte mas dura y seria de la
medicina, en todas estas historias hay una par-

te emocional muy importante que es impres-
cindible atenderla.

Reirse de la propia desgracia forma parte
de la grandeza que hay que tener.

Hay que tomarse las cosas con cierto humor a
pesar de la gravedad...

Sin lugar a dudas, reirse de la propia desgracia
es algo que aprendimos nosotros en los Andes
cuando éramos pura mugre.

Hay una anécdota que escuché en una confe-
rencia suya, sobre una cocacola...

Alli en la cordillera, una noche, Pedro se levanto
y dijo: = “voy a por una CocaCola.” El que es-
taba a mi lado me comenta: - “fijate, Roberto,
como delira” Y en esas que yo salto y le digo:”

- Pedro itraéme una a mi también!

Si, sin duda, creo que reirse de la propia desgracia
forma parte de la grandeza que hay que tener.

Es una gran capacidad.

Si, una capacidad que hay que trabajarla y de-
sarrollarla. Entre todos, debemos ensefar a
esos nifos y niflas a vivir con un corazon im-
perfecto.
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“Ploura de tot, de bo i de dolent”

Jose Vas

Com i quan va comengar la teva relacié amb
I’Associacié i Fundacié de Cardiopaties
Congeénites?

Quan va néixer el Jose, fa 29 anys, ens vam tro-
bar totalment desolats. No sabiem qué passava.
En aqguella época la tecnologia era la que erai les
coses no eren com ara. Estavem sols, no teniem
familia que ens pogués donar suport i el sistema
sanitari del moment no hi va ajudar gaire.

Amb el Jose, pero, sempre hem tingut molta sort.
No sé si és sort o és que 'hem estat perseguint
fins a trobar-la, ja que si tu et quedes perqué et
ploguin unes situacions, ploura de tot, de bo i de
dolent. Perod si segueixes la sort, pots anar triant el
teu cami, i nosaltres ens vam anar movent i vam
demanar opinid a un munt de metges, de diversos
hospitals, de coneguts... | al final un d’aquests met-
ges ens va dir gue hi havia un cardidleg a un altre
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Si tu et quedes
perque et ploguin
unes situacions,
ploura de tot, de
bo | de dolent.
Pero si segueixes
la sort, pots anar
triant el teu cami.

hospital que havia fet una tesi sobre la cardiopa-
tia congenita que ens afectava i vam anar a parlar
amb ell. Vam decidir canviar d’hospital i agui és on
vam coneéixer la Rosa Armengol i un grup de fa-
milies que, de fet, vam fer com el club dels quatre
afectats. | d’aqui va sorgir TAACIC, 'Associacio de
Cardiopaties Congeénites.

Recordo que la primera seu de I'Associacio va
ser en un local de I'Hospitalet. Alla vam co-
mencar amb un full de calcul on apuntavem
tots els noms de la gent, per poder enviar-los
informacio i, de fet, jo al principi era I'encarre-
gat del tema informatic. En aquella época vam
desenvolupar el Check List, que va funcionar bé,
almenys aixd és el que em deia la gent amb qui
havia parlat. Estic molt content de la gent amb
gui m’he envoltat, perqué crec que s’ha pogut
fer una bona feina.

El 2008 va néixer la Fundacié CorAvant de
la ma de PAACIC i vas ser-ne el president i
podriem dir el fundador...

Tot el que s’ha fet ha estat una cosa activa, un
treball conjunt entre tots. A les reunions i xerra-
des de 'AACIC vam pensar que una fundacio
ens ajudaria molt a recaptar diners per poder
tirar endavant projectes i activitats. L'economia
sempre ha estat I'espasa que teniem a sobre. En
aquell moment, la Rosa va tenir un paper molt
important, perqué coneixia molta gent. | entre
tots, vam creure que constituir una fundacioé era
el que calia.

Com veus I’evolucié de la Fundacié des dels
inicis fins ara?

Una mica lenta, perd cal tenir present que hi ha
molts factors en joc: la implicacio dels membres,
els diners... Sempre diem gue el qui mou els ca-
bles els ha de moure, perd naturalment amb la
colllaboracié de la gent que té al costat, i aixd no
sempre és facil. Hi ha encara qui pensa que les
associacions son impecables i que no poden fer
res per contribuir-hi. Perd aixd no és aixi, cal la
implicacié de tothom per poder tirar endavant.
Es una cosa que encara ara ens estd costant i
gue hem d’aconseguir canviar.

Com creus que es podria aconseguir més
implicacié?

S’ha provat tot, el problema és que forma part
de la condicid humana ser com som. No s’ha de
tirar la tovallola, pero cal ser realista i saber que
aixd no podrem canviar-ho. Podem aconseguir
mes exits, perd hem de saber que el 100% de tot
el gue busguem no el trobarem mai, perd no per
aixd hem de deixar de lluitar.

Tot i que pel que dius ha estat un cami dificil
tu n’has tret coses positives...

Si, si, i tant! Si allunyes del teu voltant la gent ne-
gativa i toxica, la resta és fabulos. Generalment,
la gent és bona i collabora de manera desinte-
ressada, i aixd és molt important en el moment
en gue ens trobem.

Que els diries a les families que tenen un fill o
una filla amb cardiopatia congénita?

Que no perdin l'esperanca mai i que demanin
ajuda. Ningu, ni per molt gran gue es pensi que
és, té tota la veritat, i aixo, sovint, costa de veure.
Hem de procurar demanar ajuda, pergue hi ha
gent disposada a donar-te un cop de ma sense
esperar res a canvi. Aixo si, has de saber triar qui
t’ha d’ajudar.

A principis d’any vas acabar la teva tasca com
a president de la Fundacié CorAvant...

Crec que he de donar pas a altra gent que tingui
ganes | empenta, perque penso gque hi ha gent
mes preparada que jo per estar al davant de la
Fundacidé. Jo continuaré donant suport i ajudant
amb el que faci falta, pero ara la meva situacio
ha canviat, estic jubilat i tinc projectes que fan
que no pugui implicar-m’hi tant.

Parla’ns una mica d’aquests projectes...

La meva dona, la Mari Cruz, i jo tenim ganes de
viatjar. Volem viure nosaltres una mica i fer al-
gunes coses gue el dia a dia i la feina no ens ha
deixat. No sé si seran 10 0 15 anys, els que la vida
ens pugui donar, perd volem viure al dia, estar
'un amb laltre i gaudir dels nostres fills. Penso
gue en aguest moment és el més important.

Teniu ja algun viatge en ment?

Un dels plans que tenim és anar a viure un o dos
mesos a diversos llocs. Astdries és un lloc que
sempre ens ha agradat. Tenim ganes de coneixer
el pais, la gent que hi viu... Si vols gaudir d’'una
cosa, I'has de fer a poc a poc. | si necessitem
estar un mes o dos en un lloc, hi estarem. Viure
aqui o viure alla, el cost és el mateix, o potser
mes economic, Barcelona és molt cara.

Vols afegir-hi alguna cosa?

La Fundacid veig que funciona bé, vindran
temps millors. Estem preparats, quan l'eco-
nomia torni a rutllar, per poder donar un salt
qualitatiu. Crec que aix0 ha d’esclatar encara,
pero per bé.
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El temps passa volant

Jaume Comas

El temps passa volant. Ho constatem quan ens
adonem que els anys s’escolen avall en una em-
branzida imparable. El balanc de 'AACIC és po-
sitiu: consecucions cientifigues, mediques, so-
cials. El bagatge huma és vast. S’han acumulat
experiéncies de tota mena que no han fet sind
enriguir el coneixement i han enfortit les con-
viccions del conjunt de la familia associativa.
Pero no ha estat debades. El peatge ha estat
car. Pel cami ens han deixat amics entranyables
i inoblidables. | els que van comencar el cami i,
ara adults, encara lluiten per tirar endavant son,
sense proposar-s’ho ni desitjar-ho, els protago-
nistes principals de tot el que 'AACIC ha assolit,
és a dir, dels avencos generals de tota mena en
relacid a les cardiopaties congeénites. Les pri-
meres fornades d’afectats, els veterans, son els
que I'han passada meés magra. | amb poques ex-
cepcions no ho tenen gens facil. El pes de les
incerteses dilatades, 'acumulacio de dubtes, les
expectatives insegures s’agreugen sense estabi-
litat laboral. Alguns se’n surten amb prou feines,
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altres recomencen la vida amb il-lusions renova-
des. Afectats | families competeixen cada dia en
una cursa d'obstacles. La nostra solidaritat és
molt lloable i certament I'expressem amb tota la
bona voluntat de que som capacos. Més que un
sentiment generds és un capteniment de meérit,
gairebé una manera dentendre la vida. Pero
encara podem replantejar-nos si amb el nostre
gest d’abast general i proposit col-lectiu ja no cal
gue fem res mes. Tanmateix, fem el més conve-
nient? Personalment em trasbalsa el dolor alig,
perd també la desorientacio, el neguit, el des-
empar. Sé que empatitzar és tan facil de dir com
dificil de fer. | sé també que el fet de posar-se en
la pell de l'altre no és senzill i val més que no ho
provi qui no disposi de condicions adequades.
Amb tot, els amics i els parents del nostres ve-
terans tenim l'oportunitat de fer un canvi de xip.
Podem renovar la nostra atencio a les vivencies
i als reptes vells i nous que la vida de cada dia
els planteja. En quée pot consistir aquest esforg?
En l'apropament: en parar l'orella a les subtileses
que la inércia de la familiaritat ja no ens deixa
veure; a redescobrir la subjetivitat; a recosir les
complicitats. Cal que travem la relacid d’'un nou
afecte sincer i desinteressat que s’expressa o bé
amb un acudit esbojarrat, o bé amb un somriu-
re, o bé en silenci, o bé amb una simple mirada.
Reinventem-nos, doncs, 'acompanyament amb
molt i molt d’afecte.

“Enyoro el patinatge”

Perfil de Mireia Salvador, per Jaume Piqué i Abadal

Amb només quatre anys, i després de veure una
competicid de patinatge artistic sobre gel per
televisio, la Mireia va dir als seus pares que ella
volia fer alld! Els pares la van apuntar al Dertu-
sa. Agquest club de la seva ciutat tenia, i encara
té, una seccid de patinatge sobre rodes. Patinar
sobre rodes no és el mateix que fer-ho en una
pista de gel perod, a ella, ja li anava bé. Feia primer
de psicologia a Barcelona i encara participava en
les activitats del club el cap de setmana, tenia 19
anys. A segon de carrera va decidir aparcar el pa-
tinatge. Ara la Mireia ja és psicologa

La Mireia coneix 'AACIC des gue va néixer el seu
germa petit. Ara, ella treballa com a psicologa
atenent les families i els infants amb cardiopatia
a I'Hospital Materno-Infantil de la Vall d’'Hebron.
Alla, la Mireia collabora amb un grup de volun-
taries de 'AACIC: la Laura Suarez, la Judit Gimé-
nez, la Laia Llopart, 'Alicia LIull i la Sandra Marti.
“Som un gran equip!”, riu.

Ja fa quatre anys, a lAACIC, li van proposar si volia
realitzar una investigacio. Es tractava de coneixer
impacte del diagnostic prenatal de cardiopatia
congenita en la relacid de parella. La Mireia ha-
via d'esbrinar si el fet de comptar des del primer
moment amb un suport psicologic com el que
ofereix TAACIC ajuda la parella i; per tant, el nado.
Va posar-s’hi de seguida, el tema li interessava. La
seva experiencia li feia pensar que si, perd volia
demostrar-ho seguint els requisits cientifics. Tant
s’hi va implicar que l'any seglent va convertir la
investigacio en la seva tesi doctoral. Ja fa tres
anys que hi treballa.

Entre una cosa i l'altra, la setmana se li fa curta.
Quan arriba el divendres, m’explica, agafa l'auto-
bus cap a Tortosa. “A Tortosa tenim de tot, tenim
mar i tenim muntanya. Que més vols!”, diu. A Tor-

tosa també hi té la familia, els amics de tota la
vida... i un xicot!

Aquest any, té aparaulada una estada a un hos-
pital europeu. “Aqui l'atencid psicologica a les
families la fem entitats externes a I'hospital. Els
hospitals tenen psicologues, perd no ofereixen el
servei a les families com el que fem des de les
associacions, com fa 'AACIC. A fora, per contra,
aguest servei, a vegades, és assumit pels matei-
x0s hospitals. Es un model diferent i tinc curiosi-
tat per veure com funciona”.

Li he preguntat si el fet d’haver viscut a casa tot
el procés de tenir un germa amb cardiopatia I'ha
ajudada a I'hora de parlar amb les families. Ella no
creu que per fer la seva feina calgui haver passat
aguesta experiéncia tot i que en el seu cas evi-
dentment li ha estat de molta ajuda: “En alguns
moments reconec en mi els sentiments que m’ex-
pliguen les mares i els pares que tenen una filla o
un fill a 'hospital amb una cardiopatia”. Li pregun-
to si enyora el patinatge i diu que si, perd gue no
el canviaria pel que esta fent ara.
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El Consell Consultiu de Pacients de
Catalunya: participacio efectiva
i visio de futur a horitzo 2020

y 4 L]

Nuria Costa Vilar

Una de les prioritats actuals del
Departament de Salut és garantir
un sistema de salut més proper,
capac de coneixer les experiencies,
les necessitats reals | prioritats de
la ciutadania, i donar-hi resposta,
comptant amb la seva participacio.
Aixi, les actuals politiques de salut
situen la participacido com una de
les principals palanques de canvi
del sistema catala de salut, per
assolir un model d’atencid centrat
en les persones.
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Responsable per a la coordinacidé d’actuacions
del Consell Consultiu de Pacients de Catalunya
Secretaria d’Atencidé sanitaria i Participacio
Departament de Salut.

El Pla de Salut de Catalunya 2016-2020, gque &s
el marc de referéncia per a totes les actuacions
publigues en mateéria de salut a Catalunya, situa
els ciutadans, els pacients i el seu entorn com
un agent imprescindible a incorporar de forma
sistematica i efectiva per avancar en el model
d’atencidé centrat en la persona, model que es
basa principalment en el seu apoderament i en
la seva participacid en els diferents nivells del
sistema de salut.

Un d’aquests ambits de participacio esta rela-
cionat amb el disseny i desplegament de les
politiques de salut. Es en aquest context on
neix el 2012, i amb caracter innovador, el Con-
sell Consultiu de Pacients de Catalunya (CCPC),
que és I'organ de consulta i de participacio dels
representants dels pacients en el sistema catala
de salut: les entitats de pacients.

Des de la seva creacio, el CCPC ha entomat di-
ferents fites rellevants com ara el disseny i des-
plegament del seu propi full de ruta. En aquest
sentit, a 'octubre de 2013 va rebre I'encarrec del
Govern de la Generalitat de dissenyar i desple-
gar el Pla estratégic de la participacié del pa-

cient en el sistema sanitari public de Catalunya
2013-20716. Aguest full de ruta s’ha implementat
per mitja de diferents iniciatives que neixen de
'escolta activa i de la deteccid de necessitats
transversals de la persona que viu una malal-
tia i també del seu entorn. Per a fer-les facti-
bles, es treballa en col-laboracio amb diferents
agents clau del sistema catala de salut, com ara
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el Servei Catala de la Salut, 'Agéncia de Quali-
tat i Avaluacio Sanitaries (AQUAS), la Fundacio
TicSalut, etc.

Fa un any i mig, el CCPC va iniciar un procés de
reflexid i d’analisi per tal de dissenyar el seu nou
Pla estrategic 2017-2020, amb l'objectiu de defi-
nir, consensuar i consolidar la participacio de les
entitats de pacients al sistema public de salut, a
horitzo 2020. Aquesta iniciativa s’emmarca en
lestratégia de la Secretaria d’Atencid Sanitaria i
Participacio del Departament de Salut, espai on
esta adscrit el CCPC en aguesta Conselleria.

Aquest nou full de ruta es va elaborar per mi-

tja d'un procés participatiu, amb l'objectiu de
recollir les opinions i I'expertesa dels diferents
agents que s’interrelacionen en el procés de
planificacio, provisio i Us del sistema de salut.
Aixi, en aquesta iniciativa en van prendre part el
mateix CCPC, les entitats de pacients que hi es-
tan adherides, els professionals de 'ambit salut
i social, els agents clau del sector salut i també

Figura 1.

Pla estrategic

CCPC 2017-2020.
Linies estrategiques.

la veu d’entitats a diferents regions sanitaries
del CatSalut, veu poc representada fins al mo-
ment en el marc del CCPC.

Com a aspectes més rellevants d’aguest nou
Pla, cal destacar que es reforca la veu de les
persones com a eix vertebrador del document
i que el CCPC vol ser I'organ de representacio
efectiva, transversal i amb criteris territorials de
les persones amb necessitats de salut i del seu
entorn a Catalunya, referent i reconegut pel sis-
tema de salut i per la ciutadania.

Per a fer-ho factible, 8 son les seves linies es-
tratégiques:
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Destaquen com a arees prioritaries:

- El foment de la participacio del CCPC al sistema
de salut. Agquesta participacio inclou el nivell més
elevat, que esta relacionat amb la definicid i des-
plegament de les politiques sanitaries i també la
resta d'ambits on es duu a terme la participacio
de les persones en 'ambit de la salut: la vincula-
da als models assistencials, a les organitzacions
i serveis de salut, a la millora de la qualitat assis-
tencial i a 'experiéncia del pacient quant a l'aten-
cid rebuda, en son un exemple. També es reforca
la participacio que fa referéncia a la relacio de la
persona amb la seva propia salut i/o malaltia-ne-
cessitat de salut i a la relacid que s’estableix amb
els professionals de I'assistencia, i se’n destaquen
aspectes claus com el foment del model delibera-
tiu i la presa de decisions compartides.

- L'enfortiment i la major visibilitat de les entitats
de pacients i del teixit associatiu catala. Aquest
aspecte es considera clau per a una millor inter-
locucid, per fer factible una participacio efectiva
i transformadora, un major apoderament de les
organitzacions de pacients i, d'aguesta manera,
contribuir al foment de sinergies i la promocio de
bones practiques i el benchmarking.

- La consolidacio i la potenciacio del nou model
relacional de la ciutadania amb el sistema de sa-
lut, amb el foment d’'un major apoderament de
les persones en relacid a la salut. S'inclouen en
aquest ambit, aspectes com la millora de l'alfa-
betizacid en salut, la participacio en 'ambit de la
recerca i la innovacié en salut, I'is de les tecnolo-
gies de la informacio i comunicacio (TICS) com a
agents facilitadors del canvi i també la millora de
la comunicacio entre les persones, els professio-
nals i el sistema de salut, per a una comunicacio
efectiva i una millor participacio, entre d’altres.

- La visibilitat del CCPC i I'establiment d’aliances.
El CCPC articula la veu del pacient a través de
les entitats per tal de traslladar-la al sistema de
salut. Aixi, aguest espai de participacid es dona
a coneixer en el propi sistema de salut i també a
la ciutadania. D’altra banda, el CCPC duu a ter-
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me les iniciatives a través de l'establiment d’alian-
ces. Aixi, en aquest Pla es reforca la importan-
cia d'aguesta forma de treballar, consolidant les
aliances ja existents i establint-ne de noves, com
a factor clau d’aprenentatge i de feina ben feta.

Cal destacar que aguest nou Pla estrategic 2017-
2020 va ser leix central de la 4a Jornada del
CCPC “Compartir per avancar”, que es va fer
a Barcelona el 22 de juny de 2017, sota el lema
“Per una millor salut, una millor participacio: ho-
ritzd 2020”. En el transcurs del mati, s’hi van
dur a terme tres taules rodones per debatre al
voltant dels seus eixos estrategics: la participa-
cio activa de les persones en la presa de de-
cisions sobre la seva salut (decisions compar-
tides), el foment de la participacid efectiva de
les entitats al sistema sanitari i les aliances, com
a instrument operatiu d'aquesta participacio.
Amb aquesta quarta edicio, la Jornada propia
del CCPC “Compartir per avancar” s’esta con-
solidant com un espai per a la reflexio conjunta
entre els pacients, les entitats, els professionals
i ladministracio de salut.

En resum, amb aqguests cinc anys de funciona-
ment el CCPC és un exemple rellevant de par-
ticipacio del teixit associatiu catala i ha adquirit
un pes notori en el sistema de salut, com a espai
d’escolta activa. Destacar, també, que des de la
seva gestacio, ha evolucionat de la funcid con-
sultiva a una de més participativa, en diferents
iniciatives endegades en el mateix Departament
de Salut i altres agents del sistema de salut, per
tal d’'incorporar la visio i les necessitats reals dels
pacients en el disseny de les politiques de salut i
els seus instruments operatius, per a una millora
de la salut de les persones.

Amb aquest nou escenari a horitzd 2020, el
CCPC estableix i consolida les bases de la parti-
cipacio de les persones amb necessitats de salut
per mitja de les entitats de pacients i és promotor
de la creacio de sinergies per a fer front junts als
nous reptes de present i de futur.

Taula del Tercer Sector

Francina Alsina

Francina Alsina va ser escollida
presidenta de la Taula del
Tercer Sector, en aquest article
ens parla de com afronta
aguesta nova etapa | quins
seran els objectius a assolir en
els proxims 3 anys.

1. Com afrontes aquesta nova etapa?

L’'afronto amb molta il-lusio. Es un repte impor-
tant pero tinc la sort de trobar-me envoltada de
gent molt valida per tant, crec que per tots nosal-
tres sera una experiéncia molt positiva.

2. Vas presentar un pla de treball amb el
suport de 14 federacions socies. Quin pretens
que sigui el seu paper en el si de la Taula?

Si gque vam ser 14 federacions les que vam tre-
ballar en aquests pla de treball, perque ens el
creiem, pero el meu objectiu és que totes les 35
federacions tinguin el seu paper dins de la Tau-
la. També volem apoderar I'0rgan de I'assemblea
perque les decisions siguin molt collegiades. No
vull gue mai ningu se senti guanyador o perde-

dor. Tots som guanyadors perqué tots treballem
amb un unic objectiu que és la Taula, que som

nosaltres.

3. Quin és el principal objectiu i els reptes del
teu mandat?

El principal objectiu és recuperar el moviment
fundacional de la Taula del Tercer Sector: vetllar
per la persona meés necessitada. Potser ara la Tau-
la havia fet una deriva cap a un organisme molt
meés d'estructura i ara hem de retornar als origens.

4. Com s’aconsegueix una Taula més indepen-
dent, democratica i social?

Ho aconseguirem no sentint-nos Iligats per ningu
per tant, sent totalment apolitics. Simpatitzants
de tothom perd sense sentir-nos coaccionats.
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Hem de tenir aquesta llibertat d’accio, de de-
nuncia i de poder treballar amb tranquil-litat. | més
democratica, aconseguint que l'assemblea sigui
meés sobirana i tenint decisions més collegiades,
gue tothom se senti que esta participant en les de-
cisions que pren la Taula.

5. El teu bagatge al capdavant de la FCVS
i la col-laboracié en diverses entitats del
tercer sector, com poden influir en la teva
presidéncia?

Influiran molt. Fa molts anys que a la Federacié
Catalana de Voluntariat Social treballem amb
entitats que son totalment diferents i amb in-
teressos diversos i hem aconseguit que tothom
estigui a gust i que podem treballar amb totes
alhora. El fet de fer consens entre totes és una
cosa que des de la FCVS s’ha treballat moltis-
sim i segur que aquest aprenentatge em sera
molt positiu per treballar a la Taula.

6. A les portes de I’M4Social, quin ha de ser
el paper de taula en el suport a la necessaria
transformacio digital de les entitats?

El paper de la Taula és basic estant al costat de les
entitats. Evidentment a les entitats socials potser
els hi ha costat més entrar en aquesta era digital i
per tant ha anat molt per davant de la mateixa en-
titat. La Taula el que ha de fer és estar al costat, aju-
dar i procurar que tothom es posi una mica al dia.

7. Quin rol han de jugar les entitats i el volun-
tariat en la nova etapa de la Taula del Tercer
Sector?

El voluntariat i les entitats s’han de sentir prota-
gonistes i recolzades per la Taula. Hi ha un pa-
raigua immens a sobre d'ells que vetlla pels seus
interessos i la seva continuitat i I'Unic que la Taula
els hi pot proporcionar és seguretat en l'accio.

8. Quin sera, a partir d’ara, el posicionament de
la Taula en el context social i politic catala?

Entenc que la Taula ha de seguir mantenint-se
en la defensa de la democracia i dels drets socials.

Entrevista publicada a Xarxanet el dia 20/10/
2017 http://xarxanet.org/social/noticies/entrevista-
francina-alsina-presidenataula-tercer-sector

L'’AACIC amplia la seva xarxa a tot el mon

El juliol passat I'equip de PAACIC
CorAvant vam formar part de I'equip
de treball de “ICHLS, International
Congenital Heart Leadership Sum-
mit” que es va celebrar a Barcelona
simultaniament amb el “7th World
Congress of Pediatric Cardiolofy and
Cardiac Surgery” en el qual també
vam ser convidats.
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L’ICHLS va reunir 31 representants de diverses or-
ganitzacions i associacions de pacients de 22 pai-
sos diferents d'arreu del mon amb el proposit de
millorar els resultats i la qualitat de vida de les per-
sones amb cardiopatia congenita (CHD) i reuma-
tica (RHD), a través de l'enfortiment i el treball en
xarxa de pacients i familiars. L'objectiu principal era
proporcionar a tots els participants noves habilitats,
perspectives i coneixements per poder transmetre
la realitat de les cardiopaties congénites tant social-
ment com en l'entorn personal de cada membre.

Durant els cinc dies que va durar la trobada, es
van fer conferéncies i activitats formatives de

e CARDIAC SUR(C

diverses tematiques relacionades amb CHD i
RHDA i es van tractar amb més profunditat te-
mes especifics com ara:

- La visié del pacient davant la situacié que viu
i la seva patologia: cada vegada més es tenen
en compte les necessitats del pacient i se'l fa
meés present en el procés no tan sols médic, sind
també psicologic i social.

* La qualitat de vida de la persona amb cardio-
patia congeénita: diversos estudis han demostrat
que els pacients amb cardiopaties congeénites
lleus presenten una pitjor qualitat de vida davant
dels pacients amb cardiopaties congéenites com-
plexes. Esimportant promoure uns bons habits de
vida per tal de poder afavorir el desenvolupament
individual de cada persona i tenir en compte les
repercussions que poden anar apareixent al llarg
de la vida. Es interessant poder rebre un acompa-
nyament individual o grupal per poder entendre |
respondre a les situacions presents i futures.

« La sensibilitzacié social vers la realitat de les
persones amb cardiopatia congénita i la cap-
tacié de fons: és molt important poder arribar
a la gent per tal de donar a coneéixer que son
les cardiopaties congénites i reumatiques, i aixi

poder anar creixent, invertint, investigant i pro-
fessionalitzant-nos per poder millorar dia a dia.

Després de tota una setmana de feina vam po-
der concloure que la importancia no rau en el
tipus o en la dimensio de l'organitzacio, sind en
la veu i la forca que aguesta tingui per poder
arribar el més lluny que es pugui.

Per agquest motiu es va voler crear un projecte
gue agrupés, en un principi, a tots els que es-
tavem presents amb una estructura, objectius,
metodologia i visid global per a fomentar i pro-
moure la coneixenca i la fortalesa de les cardio-
paties congénites i reumatiques.

LAACIC forma part d'aguest inici de projecte que
vol potenciar el treball col-lectiu dels diversos pai-
sos que amb el seu treball individual el faran créixer,
i a la llarga poder formar una entitat de referéncia
representativa arreu del moén gue promogui el co-
neixement de la realitat de les persones gue viuen
amb una cardiopatia congenita o reumatica.

Per aquest motiu, des de 'AACIC ens sentim
satisfets de formar part d’aquest grup d’ambit
mundial i poder aportar un granet de la nostra
feina per tal de poder fomentar, enriquir, ajudar
i ala vegada aprendre de totes les experiéncies.
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Els GUCH d’arreu d’Europa

El meu nom és Peter Nieuwendijk i soc holandés. Tinc 54 anys i soc un GUCH (GrownUp-
CongenitalHeartdiseases), €s un terme europeu que significa Adult amb Cardiopatia
Congeéenita. Només amb tres mesos de vida els metges van adonar-se que estava una
mica blavos i que els batecs del meu cor feien un soroll un tant “divertit”. El 1964 no hi
havia gairebé cap coneixement ni experiéncia en cardiopaties congénites aixi que em
van fer aguantar uns anys fins que el 1977 van operar-me. En aguella intervencio, els
metges van redirigir el curs de les artéries, em van canviar algunes valvules i van col-lo-
car-me un marcapassos. Aixi que amb el marcapassos i les valvules per quaranta anys
vaig tirant prou bé i m’he pogut dedicar a altres coses com ara fundar I'any 1994 'ECHG
(EuropeanCongenitalHeartdiseasesGroup) que engloba I'ECH i el GUGH.

Tot va comencar l'any 1993 quan una psicologa i
treballadora social holandesa especialitzada en
GUCH anomenada Irene Van der Klis va coneixer a
una conferencia a Viena l'escocesa Lorraine Simp-
son. Durant aquesta conferéencia van esdevenir
amigues i van comencar a parlar sobre les diferén-
cies i semblances que hi havia en la forma de tre-
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ballar de cada pais i de cada associacio. Una de
les activitats que oferia l'entitat holandesa era una
setmana de vacances al sud d’Europa per a tots
aquells GUCHS a qui era complicat viatjar. Aquests
viatges es feien amb totes les precaucions i sempre
anaven acompanyats per un cardidleg i una infer-
mera experimentada. A més a més, a Holanda els

adults amb cardiopatia congénita també podien
anar de vacances a Ark of Hearts. Davant d’aques-
ta activitat tan atractiva la Lorraine Simpson va
intentar portar-la a Escocia perd no es podia fer
per falta de fons. Entre la Irene i la Lorraine van
mirar la possibilitat de becar GUCHS escocesos en
el programa de viatges pero per temes legals, que
no venen al cas, no es va poder fer.

No van defallir fins a trobar una férmula que legal-
ment i econdmicament pogués sostenir-se. | aquell
any un grup de GUCHS escocesos van compartir
les vacances al sud d'Europa amb els GUCHS holan-
desos. Jo hi vaig ser. Van poder compartir les sem-
blances i les diferéncies i van aprendre molt els uns
dels altres. En tornar de les vacances la Irene va reu-
nir a ’'Ad van Ruth i a un servidor, ambdds avesats a
organitzar activitats per als GUCHS dels Paisos Bai-
X0S, | eNs va proposar organitzar una primera reunio
de GUCHS en gqué fossin convidats els dels Paisos
Baixos, els d’Escocia i els d'altres paisos d’Europa.

La idea ens va semblar genial i vam comencar a
donar-hi forma. Voliem que fos una barreja d’in-
formacio, intercanvi i oci. Hi vam convidar les as-
sociacions de pacients i fundacions dels paisos
veins, per poder participar-hi havien de complir
dues premisses: la primera era gue la persona que
vingués com a representant es pogueés comunicar
bé en angles i la segona era que el representant
fos una persona activa dins la seva entitat d'ori-
gen. Despreés de quasi un any de feina tot estava a
punt per a la primera reunio europea de GUCHS. El
dilluns 23 de maig de 1994 van arribar a Holanda,
procedents de tot Europa, els delegats convidats a
la trobada i van ser rebuts amb tots els honors pels
amfitrions d’Ark of Hearts. No va ser un congrés
com a tal, nomeés una trobada de GUCHS Euro-
peus per coneixer-nos i intercanviar experiencies
i perspectives. Per ser el primer, vam tenir un éxit
total. Vam aconseguir la participacio de Belgica,
Dinamarca, Alemanya, Finlandia, Anglaterra, Sue-
cia i, evidentment, Escocia.

D’aguella primera trobada fins ara, han anat evo-
lucionant i a la del 1996 a Escocia el nostre projec-

te va assolir el nivell de congrés. Hem fet 12 con-
gressos des d'aleshores amb caracter bianual. El
valor dels congressos va ser reconegut des dels
inicis i al quart congrés ja vam advertir que els
delegats que hi assitien per primera vegada repe-
tien segur. Hem aprés molt els uns dels altres i no
nomeés individualment sind també com a collectiu.
Els congressos representen un mirador on poder
parar i observar amb serenitat, distancia i ull critic
la realitat dels adults amb cardiopatia congénita
tant dins com fora de casa. Parlem, comparem |
compartim experiéncies d’igual a igual, tots hem
viscut situacions a la vida si no iguals molt simi-
lars. Els gque estem vinculats a entitats hem pogut
aprendre molt pel que fa a organitzacio i gestio i
els que han vist la necessitat de crear associacions
als seus paisos, ho han fet.

Tanmateix, una de les coses gue s’ha mantingut
constant en tots els congressos ha estat el bon
rotllo, l'amistat, I'energia positiva que existeix entre
tots els delegats i aix0 és, de bon tros, I'ingredient
meés important de les conferéncies de GUCH. No
importa si s la primera vegada que hi assisteixes
0 no, a tothom se li dona la benvinguda com un
amic. Tingueu en compte que en aquestes reu-
nions Nno nomes compartim les nostres experien-
cies i coneixement sind també els nostres senti-
ments i la manera que mirem la vida, ens donem
suport i consol.

De ser un grup de delegats dels nostres paisos
hem crescut per esdevenir una comunitat de
GUCH internacional que va més enlla de totes les
fronteres. Som un grup molt democratic. No tenim
cap carrec directiu. No tenim serveis d’atencio ni
fem captacio de fons. Nomeés som una plataforma
perque els GUCH de tot Europa tinguem l'oportu-
nitat de coneixer-nos i intercanviar experiencies. El
13e congrés tindra lloc a Finlandia aguest mes de
juliol. Espero de tot cor poder donar la benvinguda
a algun membre de IAACIC.
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El cos parla
Jaume Piqué i Abadal

El cos parla. Fa uns anys vaig estar-me tres me-
sos en un centre de meditacio, en una casa a la
muntanya. Un lloc bonic. En diversos periodes
d’aguella estada vaig passar-me deu dies se-
guits assegut en un coixi al terra durant més de
sis hores al dia, repartides al llarg de la jornada.
En aquests periodes no se’ns permetia parlar.
Les persones que em coneixen no es creien que
hagués pogut estar tants dies seguits sense dir
ni paraula. No va ser facil. Encara que no di-
guis res el cervell no para!l Els pensaments sén
com un mico que salta de neurona en neurona
sense aturar-se. De bon mati, abans d’esmor-
zar, séiem cadascu al seu coixi i observavem
com l'aire entrava pel nas en inspirar i sortia en
expirar. No haviem de fer res més. Sense ado-
nar-te’n el mico comencava a fer de les seves |
tenies al cap qualsevol cosa menys la respiracio.
Ens deien que si ens despistavem no importava,
gue tornéssim a observar l'aire entrant i sortint
pel nas. Més endavant vam afegir-hi una altra
tecnica. Comencavem observant la respiracio |
després de deu o quinze minuts, observavem
el cos. Del cap als dits dels peus, i dels peus
al cap. Ordenadament. Sense saltar-nos cap
part del cos. | aixi anar fent. El cos és un univers
de sensacions: pessigollejos, punxades, palpi-
tants... N'hi ha d’agradables i també de doloro-
ses. La técnica consistia en evitar etiquetar-les
com a bones o dolentes. Simplement obser-
var-les amb atencio. Vaig fer alguns descobri-
ments. Per exemple, les sensacions van i venen,
com els pensaments. Quan ho vaig explicar a
una amiga actriu em va dir que tot aixo ella ho
havia descobert fent teatre. Els personatges s'in-
terpreten a través del cos, em deia. Descobreixes
la relacio entre els pensaments i les sensacions.
No fa gaire vaig llegir que les persones que pa-
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teixen malalties croniques de naixement soén
meés sensibles a les sensacions del seu cos. Te-
nen el radar més ben afinat. El cos parla i habi-
tualment és un bon conseller.

El cos és I'intermediari
amb que la nostra
ment es comunica amb
el mon sensible

Llibres

Radiografia sentimental

Autora: Mar Bonada Edita: AACIC. Un relat amb primera persona
de la vivencia del que significa viure amb una cardiopatia congéni-
ta basada en situacions reals viscudes per unes persones gque van
passar la infantesa durant els inicis de la historia de la cardiopatia
congénita. Als anys 70 la diagnosi de la cardiopatia congénita, al
nostre pais, amb prou feines comencava a ser una realitat. Per pri-
mera vegada uns guants cirurgians amb l'ajuda de cardidlegs i pe-
diatres s’atrevien a operar uns cors que, tot i que no sabien ben bé
gue els passava, tenien la certesa gque si no els intervenien empitjo-
rarien. Actualment, quaranta anys després, el 90% dels infants que
neixen amb una cardiopatia congénita arribaran a I'edat adulta ha-
vent passat per una cirurgia reparadora, en molts casos definitiva.

Tenia que sobrevivir

Autors: Roberto Canessa i Pablo Vierci. Editorial: ALREVES. Any: 2017.
El desembre de 1972, Canessa va deixar corpres al mon sencer quan
va arribar a Xile junt amb el seu company, Nando Parrado, dos me-
sos després que el seu avio s'estavellés a les muntanyes. Havien
estat deu dies escalant la Serralada dels Andes per neu fins arribar
a un lloc habitat des d’on poder guiar el rescat dels 14 companys
gue guedaven atrapats al fuselatge.

Aquest llibre descriu, de forma planera, el triomf de 'esperit huma
sobre I'adversitat. Una gran llico de resiliencia amb un paral-lelisme
Unic i fascinant entre el treball del Dr. Canessa diagnosticant car-
diopaties congénites i les decisions dificils de vida o mort que va
haver de prendre als Andes.

Un mar de emociones

Autor: Francesc Torralba. Editorial: LECTIO. Any: 2013. Les emo-
cions formen part de la nostra vida, n’hi ha que la fan més bella i
més noble, perd també n’hi ha d’'altres que ens fereixen, que ofe-
guen el nostre desig de viure. Aguest llibre de Francesc Torralba
vol ser un guadern de bitacola per orientar al lector dins del mar
canviant de les emocions.
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La vida que aprenc

Autor: Carles Capdevila. Editorial: ARCADIA. Any: 2017. Carles Capde-
vila retrata escenaris de la seva infantesa, de la manera de ser i de
fer, de la vida en bona companyia, de I'educacio, de la salut, de les
revolucions individuals necessaries per arreglar el mon...

Els anys guanyats. Jordi Molas, converses

Llibre i documental. Produccié del documental: Germen Coll, Dani
Colmena, Jaumira&Vilard i Ignasi Puig. Autor del llibre: Dani Col-
mena. Com te’n surts quan als vint anys perds la mobilitat i la sen-
sibilitat en un 90% del teu cos? | com s’acosten uns pares, un amic,
un metge o un company de feina a algu que conviu, dia a dia, amb
aquesta fragilitat extrema? En Jordi Molas va quedar tetraplegic
durant un partit de rugbi. Aprendre de nou a menjar, a vestir-se o a
escriure va ser I'Unica manera de conservar les regnes del seu propi
desti. Vint anys despreés, en Jordi i catorze persones del seu entorn
dialoguen sobre I'amistat, la il-lusio, les emocions i la felicitat, pero
també sobre el dolor, la incertesa pel futur i els prejudicis que giren
al voltant de la discapacitat.

El secreto

Autora: Rhonda Byrne. Editorial: URANO. Any: 2007. Un dels llibres
mes venuts que explica com construir una vida plena, abundant i
felic en tots els aspectes de la vida a través del teu poder interior.
Aquest llibre amaga la saviesa dels grans mestres actuals que I'han
utilitzat per aconseguir salut, fortuna, felicitat i superar obstacles.

Pel-licules

Cita a ciegas con la vida

2017. Saliya és un jove estudiant que amaga que és practicament
cec per aconseguir el seu somni: treballar a un hotel de luxe a Mu-
nich. Cap dels seus companys i companyes s’adona de la seva falta
de visio, nomeés ho acaba sabent el seu amic Max, qui I'ajudara a
superar els diversos obstacles per superar la prova final. Es una
historia de superacio, de lluita i d’amor, ja que a la feina Saliya s’ena-
mora d’'una companya, la Laura.
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In time

Director: Andrew Niccol. Any: 2011. El descobriment d’'una formula
contra I'envelliment converteix el temps en moneda de canvi. Els
rics poden viure sempre, pero els pobres hauran de negociar cada
minut de la seva vida. Will (Justin Timberlake) aconsegueix per ca-
sualitat una gran guantitat de temps i és perseguit per uns policies
corruptes (els guardians del temps). Durant la seva fugida, pren
com a ostatge a una jove de familia adinerada.

https://www.filmaffinity.com/es/film434167.html

La teoria del todo

2014. Explica la historia del célebre astrofisic Stephen Hawking i la
seva primera dona, Jane. La parella es va coneixer a la Universitat
de Cambridge i junts van lluitar contra una malaltia degenerativa
que va deixar al cientific en una cadira de rodes.

https://www.filmaffinity.com/es/film636539.html

BIG FISH

2003. William Bloom no té gaire bona relacido amb el seu pare, perd
després de saber que el seu pare té una malaltia terminal, torna a
casa seva per passar els ultims moments de la seva vida amb ell.
William intentara coneixer més al seu pare a partir de les histories
gue aquest li explica, tot i que no sera una feina facil, ja que el pare
barreja realitat | fantasia en els seus relats.

https://www.filmaffinity.com/es/film974553.html

Una mente maravillosa

2001. A la vida real, Jash (John Forbes) va ser un eminent i excéntric
matematic que va descobrir una teoria que va revolucionar diversos
camps de la ciéncia, pero la seva prodigiosa ment va patir una terrible
malaltia: la esquizofrénia. Amb la jova de la seva esposa Alice, Nash
va lluitar per recuperar-se i, després de varies décades va aconseguir
controlar la seva tragedia i al 1994 va rebre el Premi Nobel.

https://www.filmaffinity.com/es/pro-reviews.php?movie-id=326587

IN TIME

LTEORIA pa
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Pla de Voluntariat

Per tal de garantir una tasca de qualitat fem for-
macid continuada i especialitzada a tots els vo-
luntaris i voluntaries. El nostre voluntariat cobreix
lacompanyament a I'hospital, tasques adminis-
tratives, de manteniment o logistica, suport esco-
lar a domicili, visita dels pallassos d’hospital i par-
ticipacié a campanyes, esdeveniments i tallers.

617 voluntaris i voluntaries

Serveis d’Atencié Directa:

Atenem a persones amb cardiopatia congénita,
les seves families i el seu entorn meés proper, des
del moment del diagnostic o tractament quirdr-
gic i en les diferents etapes de la vida per tal de
normalitzar les repercussions de viure amb una
malaltia cronica.

131 Persones amb cardiopatia congénita ateses
346 families ateses

680 professionals atesos o formats.

Projecte “A Cor Obert”

Oferim el suport psicosocial i emocional necessa-
ris dins I'nospital per poder fer front als moments
de crisi que alla s’hi viuen.

849 persones ateses en un total de 1.917
intervencions.

Projecte “Fes més agradables
les estades a ’hospital”

Acollim a qualsevol infant o jove hospitalitzat a
la primera i segona planta de I'Hospital Materno
Infantil de la Vall d"Hebron i oferim el servei de
ludoteca, joc a peu de llit, tallers, pallassos i acti-
vitats d'oci puntuals.

1.454 infants i joves beneficiats

Projecte Cardiopatia
congeénita, activitat fisica

i adaptacio al medi

Es duu a terme a 'Hospital de Sant Pau de Bar-
celona i a 'Hospital Santa Tecla de Tarragona, té
com a objectiu donar pautes sobre I'activitat fi-

sica que cada persona pot exercir a partir d'una
prova d esfor¢c que mesura el consum d’oxigen.

29 proves d’esfor¢

ASSOCIACIO DE CARDIOPATIES

corAvant

FUNDACIO DE CARDIOPATIES CONGENITES

PHISTORIES cOMm LA TEVA.

’ﬁ“ aacic "

Pla de Comunicacioé

La comunicacio és un servei transversal tant dins
com fora de I'entitat. Té la tasca basica de crear
vincles d’'unid entre l'entitat i tots els seus publics
a fi de permetre una comunicacion bidireccional,
directa, fluida i rendible.

26.994 visites y 18.960 usuaris a la web.
Hem potenciat Twitter i Instagram.

Hem obert nous publics amb les presentacions
del llibre “Tenia que sobrevivir’ del Roberto
Canessa i el Pablo Vierci.

Pla de Recerca

La promocio de la recerca forma part del nostre
ADN i ens projecta internacionalment. Actual-
ment estem treballant en la recerca: Desarrollo
de Métodos de Deteccion de Neurodesarrollo
Anodmalo y Alteracion Relacion Nifio-Familia-So-
ciedad en las cardiopatias congénitas.

AACIC CorAvant Seu central Barcelona
Carrer Marti i Alsina, nim. 22 local. Barcelona
93 458 66 53 « info@aacic.org

AACIC CorAvant Girona

Local d”Entitas. Passeig d’en Pep Ventura,
1 baixos. Fornells de la Selva.

685 274 405 « infogirona@aacic.org

AACIC CorAvant Tarragona, Lleida y Terres de | 'Ebre
Hotel d’Entitats. Carrer Pons d’Icart s/n local 2 Planta 6
(edifci parquing La Pedrera). Tarragona.

661 255 717 « infotarragona@aacic.org

El nostre compronis:
Trebollor i vetlar
pels teressos de les
persones b
co«diopo&icx cov\%éui-h i
les seves foumilies.
Oonar-los el su‘oow}c\ue
els co\\%\,\} | atendvels i
lormar-los com
meveixen | fer que lon
ceva vealidat es cov\ecbv\i

COM(;«@\%\A; Avve.

WWW.aaciC.or . :
@ 9 aacic (@coravant aacic.coravant
www.fundaciocoravant.org
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L a teva col-laboracio suma Col-laboradores

Fes-te SOCI* i contribueix a la continuitat dels projectes de participacid i a la permanencia de les delegacions
territorials de PAACIC. L'assemblea del 2009 va aprovar fixar la quota minima en 25€ semestrals per tal de poder
gaudir de tots els avantatges com a soci:

Quota de 25€ semestrals/ Quota de ............... € semestrals/ Aportacié puntual de .............. € al compte de I'Associacid de
Cardiopaties Congenites ES23 2100 3019 19 2200449064

Fes-te DONANT* i garanteix la sostenibilitat i qualitat dels serveis d’atencié directa que ofereix la Fundacié
CorAvant.

**Donacidé periodica semestral de ... € **Donacié puntual de . € al compte de la Fundacié CorAvant:
ES34-0182-5825-4402-0020-1964

*Totes les aportacions seran gestionades pel mateix equip de coordinacid, gestid de projectes i serveis d’atencid
directa de I’AACIC CorAvant.

DADES IDENTIFICATIVES | DE CONTACTE

Nom i cognoms:
Adreca:
Codi postal:
Poblacio:
Telefon:
Correu electronic:
NIF:

DADES BANCARIES (Per poder tramitar la quota semestral)
Titular del compte:
[ban Entitat___ Oficina DC Numero de compte

PREFERENCIES PER REBRE INFORMACIO

Vull rebre informacid que generi TAACIC CorAvant I:l
No vull rebre informacio de 'AACIC CorAvant
(només vull rebre informacid que afecti la donacid que hagi fet o faré en favor seu). I:l

Totes les dades sén obligatories

Les dades personals recollides mitjancant la complementacié del formulari, seran tractades sota la responsabilitat
de I'Associacio de cardiopaties congenites (AACIC) i quedaran incorporades en els seus fitxers de donants per a
la gestio, control i cobrament de la quota com a donant, en compliment de les obligacions legals, aixi com per a
tramitar les sol-licituds dels donants i gestionar les seves preferencies de rebre informacio. Pots exercitar els drets
d’accés, rectificacio, cancellacié i oposicid al tractament de les teves dades personals mitjancant comunicacio
escrita a l'adreca de la Fundacid CorAvant, C. Marti i Alsina, 22 local 1, 08031 Barcelona o per e-mail a I'adreca
coravant@fundaciocoravant.org, incloent-hi una prova de la teva identitat (com, per exemple, una copia del DND.

CorAvant

Autoritzo en aquest acte a 'AACIC a cedir les meves dades identificatives i de contacte a CorAvant per a que
CorAvant m'envii informacié (general i/o personalitzada segons el meu perfil) sobre activitats i iniciatives de
CorAvant (aixo és, relatives al sector social, per a qualsevol mitja de comunicacio, inclosos mitjans electronics). Per
a modificar les preferencies de rebre informacid en qualsevol moment, dirigeix la teva sollicitud escrita al domicili
social de CorAvant, C/ Marti i Alsina, 22 local 1, 08031, Barcelona o a I'adreca coravant@fundaciocoravant.org.

**Deduccions fiscals a partir del 2016 per les donacions a la Fundacié CorAvant.

Les persones fisiques que realitzin donacions tindran dret a la deduccid del 75% dels primers 150€ de la donacid i
el 30% de la quantitat restant. La deduccid té un limit del 10% de la base liquidable de l'impost.

Les entitats juridiques tenen una deduccié del 35% de la seva aportacid segons els limits legals vigents. Les
donacions fidelitzades durant un minim de 3 anys, tenen dret a una deduccio en el Impost de Societats del 40%.

Data Signatura ***

*** Per confirmar aquesta sollicitud necessitem la teva signatura, a ma o escanejada.

Envia aguesta butlleta signada a 'AACIC CorAvant:

Per correu electronic a: info@aacic.org (amb signatura escanejada) o bé per correu ordinari:
Carrer Marti i Alsina, num. 22, local 08031 Barcelona

COL-LABORADORES ECONOMIQUES:

Les subvencions i donacions que rebem per part dempreses i institucions permeten garantir
la continuitat i qualitat dels projectes | serveis que duem a terme.
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COL-LABORADORES ESTRATEGIQUES:

La relacid gue lequip técnic de TAACIC CorAvant manté amb els equips de professionals
d'aguestes institucions i empreses son la garantia de la qualitat dels nostres serveis i projectes.
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EL VOLUNTARIS | VOLUNTARIES MOTOR:

Mitjancant accions solidaries han captat fons per la tasca que duu a terme l'entitat alhora
gue sensibilitzen el seu entorn sobre la realitat de les persones amb cardiopaties congenites.

58

Segueix-nos a Facebook (aacic), Twitter (@coravant) o Instagram (aacic.coravant)
i coneix aquestes iniciatives solidaries.

Si has pensat a fer un actes solidari, t’ajudem a donar-li forma i posar-lo en marxa:
93 4586653/comunicacio@aacic.org
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