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Amb motiu del Dia Internacional de les Cardiopaties
Congeénites es donen a coneixer les necessitats

de la poblacié infantil i juvenil

= |'Associacio d’Ajuda als Afectats de Cardiopaties Infantils de Catalunya
ha elaborat un manifest per donar a coneéixer les necessitats de la

poblacid i infantil i juvenil afectada per una cardiopatia.

= Cada setmana neixen deu nens a Catalunya amb una cardiopatia
congeénita; la incidencia d'aquesta malformacio és de 1 de cada 150

naixements.

= Informacié, sensibilitzacid, suport psicologic i educatiu, assisténcia
social i rehabilitacié son les principals demandes d’aquest col-lectiu

d’afectats.

= El portal del Centre de Recuperacié Cardiaca

(www.saludcardiovascular.com/cardiaca) ofereix assessorament a

totes les persones implicades en el procés de recuperacido de
nens i adolescents trasplantats i/o amb cardiopaties congénites
(tant pares, com tutors, professors i metges del jove pacient),
sobre |'exercici fisic que poden realitzar, alhora que els permet

mantenir un contacte constant.

Barcelona, 14 de febrer de 2006. Avui se celebra el Dia Internacional de les
Cardiopaties Congenites, una commemoracié que es desenvolupa als Estats Units i
alguns paisos europeus des de fa uns anys. En motiu d’aquesta celebracid,
I’Associacié d’Ajuda als Afectats de Cardiopaties Infantils de Catalunya (AACIC), ha
redactat un manifest amb l'objectiu de donar a coneéixer les necessitats i la

problematica de la poblacio infantil i juvenil afectada per una cardiopatia.




A Catalunya neixen cada setmana deu nadons amb una cardiopatia congénita; la
incidéncia d’aquesta malformacidé congénita és d’1l de cada 150 naixements, i es
calcula que a Catalunya hi ha en l'actualitat uns 15000 nens i joves amb aquesta
patologia, constituint-la com la malformacié congénita més freqlient. En la majoria
dels casos, no es coneixen les causes d’aparicio d’aquesta malformacid, que

provoca que els afectats pateixin una o més intervencions quirdrgiques.

Davant aquestes xifres, I’AACIC ha elaborat un manifest que demana incorporar a
la poblacié infantil i juvenil que pateix cardiopatia congenita a les politiques socials,
educatives, laborals i sanitaries. Es necessari, en opinié d’aquesta entitat,
convocant d’aquest Dia Internacional de les Cardiopaties Congénites, que els
organs de govern coneixen aquesta realitat per a que puguin impulsar accions de

resposta a les necessitats de les persones amb problemes congeénits del cor.

Precisament, amb aquest objectiu la Fundacié de Gestié Sanitaria del Hospital de la
Santa Creu i Sant Pau de Barcelona i Novartis van arribar a un acord per millorar la
valoracié i implantacié del tipus d’activitat fisica que poden realitzar els joves amb
patologies cardiovasculars, fruit d’aquest, es posa en marxa el Programa de
Rehabilitacié de nens i adolescents trasplantats i/o amb diferents cardiopaties
congenites i el Centre Virtual de gestié de consultes, a través de la pagina Web de

Novartis www.saludcardiovascular.com.

Aguest programa de rehabilitacié realitza recomanacions sobre quina és l'activitat
fisica i esportiva més adequada per cada un dels pacients concrets adscrits al
programa: mitjancant proves d’esforc i en funcié de la capacitat fisica de cada un
dels pacients, s’elaboren informes i adaptacions curriculars que, posteriorment, son
enviats als familiars, als responsables dels centres docents dels pacients, aixi com
als seus centres d’atencié primaria on sén habitualment atesos. Aquest informe
inclou la capacitat fisica, el comportament de la pressio arterial, la preséncia de
variacions en el ECG, especialment aritmies i finalment proposa les recomanacions

sobre activitat fisica o esportiva més adequada.




Informacio i sensibilitzacio

Dins del manifest elaborat, es fa esment en sis aspectes fonamentals: informacio i
sensibilitzacio, suport psicologic, assisténcia social, suport educatiu, rehabilitacié i
activitat fisica i l'adaptacid dels hospitals als nens. Respecte al primer punt
(informacidé i sensibilitzacid), els organitzadors d’aquest Dia Internacional creuen
que la societat en general coneix poc de l'existéncia de nens amb cardiopatia
congeénita i de les conseqliéncies de patir una patologia de llarga durada. Per aixo,
demanen que aquest problema sigui entés en tota la seva magnitud i organitzen
actes que informin i sensibilitzin a la ciutadania per a donar a coneixer la malaltia i

les seves conseqliéncies.

En relacid al suport psicologic, els nens i joves amb problemes de cor necessiten un
recolzament especific que els ajudi a afrontar tots els moments dificils relacionats
amb la seva malaltia. Per aix0, aquesta commemoracié pretén sensibilitzar a la
societat amb l'‘objectiu que dediqui esforcos per a millorar I'estabilitat emocional i

afectiva dels nens afectats i de les seves families.

Més recursos socials

El tercer punt del manifest sobre cardiopaties congénites sosté que encara que la
societat ja fa esforgos i dedica recursos socials, aquests a vegades sén insuficients
per a les families, Amés, en molts casos els pares han de passar llargues
temporades fora de casa mentre el seu fill és a I’hospital, i inclis han de deixar les
seves feines per a poder atendre a |'afectat. Davant aquesta realitat, els convocants
estimen necessaria una legislacid que doni resposta a les necessitats concretes de

les families que tenen un fill amb cardiopatia congenita.

El suport a l'educacié és una altra de les reivindicacions, ja que molts nens amb
cardiopatia congénita no poden seguir un ritme escolar normal. Seria precis, doncs,
incrementar el suport a les escoles i als alumnes amb la finalitat de facilitar
I'escolaritat. Aixi mateix, respecte a la rehabilitacié i a I’'exercici fisic, els convocants

del Dia Internacional sol:liciten projectes i serveis per evitar que




I'activitat fisica diaria normal (cérrer, saltar, pujar escales, fer qualsevol altre

esport...) representi un risc per al nen.

Per finalitzar, I'4ltim punt dels sis que conformen aquest manifest sol-licita
I'adaptacidé dels hospitals amb la finalitat que les estades no siguin “estressants” per

als nens malalts.

Han de crear-se instal-lacions hospitalaries pensades i preparades pels nens amb
malalties de llarga durada amb espais ladics, ja que el joc a I'hospital facilita la
comprensié per part del nen de la seva situacié de la malaltia, la seva cooperacio
amb els tractaments i la reduccié del patiment i la percepcié de les conseqléncies

negatives de la malaltia.

La labor associativa

L'Associacié d'Ajuda als Afectats de Cardiopaties Congénites (AACIC) es va
constituir al 1994, sent la primera associacié de cardiopaties congénites creada a
I’'Estat espanyol. L'Associacié neix del intercanvi d’experiéncies entre familiars de
nens afectats per cardiopaties congénites, i treballa per a millorar la qualitat de
vida dels nens i joves amb problemes de cor, aixi com la de les seves families, en

els ambits hospitalaris, escolar, social, laboral...

Entre les finalitats de |'associacié destaquen la d’informar, difondre i sensibilitzar la
societat sobre les cardiopaties congeénites; atendre de manera integral als afectats
per aquestes patologies i a les seves families; potenciar i impulsar les iniciatives
d’investigacid sobre cardiopaties congénites i els projectes i serveis d’integracié dels
afectats en els diferents ambits de la societat; aixi com formar i fomentar el

voluntariat com forma de col-laboraci6 .
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