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Dia del nen amb problemes de cor

Miquel Marti i Pol, Xavier
Grasset, Lluis Gavalda

i Silvia Petit donen suport
als nens i joves amb
problemes de cor

De vegades un s’emporta sorpreses. Com la que
jo m’he endut avui en conéixer |'existéncia de la
AACIC. No sabem ni la meitat de les coses impor-
tants, una de les quals és saber que hi ha nens i
nenes que pateixen cardiopaties. La AACIC és
I'associacié que treballa per fer saber aquest fet i
per ajudar als malalts i les malaltes i als seus fami-
liars. Jo, avui, vull expressar el meu suport a
I'associaci6 i demanar a tothom que ajudi tant com
pugui l'accié d'aquesta gent que estima generosa-

ment i amb el seu amor ens déna una llicé de vida.

MIQUEL MARTI | POL
30 de marg de 2003
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Des de I’AACIC volem recordar a la nostra estimada socia, amiga d'un jove amb
cardiopatia, Carme Guasch, que va morir ara fa un any. Els millors records i la
seva forca sempre estaran entre nosaltres.
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Nens 1 joves amb
problemes de cor:

Festa a Tarragona
“Fes volar el teu cor”

El 31 de maig de 2003,
LAACIC celebra

“El dia del nen amb pro-
blemes de cor”

El passat dissabte dia 31 de maig
de 2003, I'AACIC (Associacié de
cardiopaties infantils de Catalun-
ya) va celebrar el dia del nen amb
problemes de cor amb la festa del
tac, tac, cor petit que aquest any
tenia el lema “FES VOLAR EL TEU
COR".

La festa es va celebrar a la platja
del Miracle de Tarragona i estava
dins la programacié d'actes per
celebrar I'any europeu de les per-
sones amb discapacitat a Cata-
lunya.

Durant tot el mati hi van haver ac-
tes ludics de tot tipus: taller de la
colla castellera del Serrallo, jocs
gegants, puzzle gegant de I'AA-
CIC, taller de baldufes del Club

El M.H. President de la
Generalitat, el Sr. Jordi Pujol,

el dia de la festa dels nens

amb problemes de cor

Maginet, actuacié de I|'esbart
dansaire Sta. Tecla, actuacié d'ae-
robic del gimnas Venus Center,
actuacié de la colla castellera del
Serrallo, actuacié del grup d'ani-
macié “Xip, Xap"”, sorteig de pro-
ductes variats i moltes coses més!.

Durant tota la festa ens van acom-
panyar la periodista Silvia Petit, el
periodista i humorista Xavier
Grasset i el cantant del grup de
rock catala “El Pets” en Lluis Ga-
valda que no va parar de signar
autografs a tots els nens i joves
assistents.

Finalment vam comptar amb la
preséncia i suport del M.H. Presi-
dent de la Generalitat el Sr. Jordi
Pujol i de I'alcalde de Tarragona el
Sr. J.M. Nadal, entre moltes altres
autoritats.

La festa va finalitzar amb la volada
popular d'estels “FES VOLAR EL
TEU COR" i amb |'agraiment a to-
tes les persones assistents i a tots
els VOLUNTARIS i VOLUNTARIES
que amb la seva feina van fer pos-
sible que la festa fos tot un EXIT!!

Lluis Gavalda
de “Els Pets”

signant autografs

| ala festa “Fes

volar el teu cor”

| organitzada per

IAACIC
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Nens i joves
amb problemes de cor:

Festa a Tarragona "Fes volar el teu cor”

AMB LA COL-LABORACIO DE:
Ajuntament de Tarragona

Consell Comarcal del Tarragonés
Diputacié de Tarragona

Autoritat Portuaria de Tarragona
Generalitat de Catalunya. Departament de Benestar i Familia.
Direccié General d’Accié Civica

Generalitat de Catalunya. Departament de Sanitat i Seguretat Social
CatSalut. Servei Catala de la Salut. Regié Sanitaria de Tarragona
Restaurant “Can Llesques”

Hotel d’Entitats Tarragona

Coca-Cola
DAMM

Caixa Tarragona
Vins Torres
Hennesy

Centre Comercial “Parc Central” de Tarragona

A les Acolliment del voluntariat.

Inici de |a festa.

Presentaci6 de |'acte per part del periodista el Sr. Xavier Grasset, de la periodista
la Sra. Silvia Petit, el cantant del grup de rock catala “Els Pets” el Sr. Lluis Gavalda
i de la presidenta de I’AACIC la Sra. Carme Romero.

— Lectura de la carta de suport a I’AACIC del poeta Miquel Marti i Pol.

— Lectura de |'experiéncia dels pares d'en Sergi, nen afectat d'una cardiopatia con-
genita.

— Presentacid de tots els actes de la festa, participants, empreses i institucions que
hi donen suport.

Actuacio6 d'aerobic i ball per els alumnes i professors del gimnas Venus
Center de Tarragona. A continuacid, actuacié de |'esbart dansaire “Sta. Tecla” de
Tarragona i finalment actuacié de la colla castellera de “El Serrallo” de Tarragona.
Arribada del popular cap-gros tarragoni “El Maginet”.

Inici de taller d’enlairament d’estels per 'especialista, Jordi Solé.
Jocs tradicionals a carrec del Club Maginet. Jocs Gegants. Confeccié del puzzle
gegant de I"’AACIC. Taller “Acostem-nos al mén casteller” a carrec de les respon-
sables de “La canalla” de la colla castellera del Serrallo. Actuacié del Grup d’Ani-
macié XIP-XAP.

Arribada del Molt Honorable President de la Generalitat de Catalunya,
Sr. Jordi Pujol i d'altres autoritats. Participacié als actes.

Volada popular d’estels “Fes volar el teu cor” per part de tots els par-
ticipants a la festa, les autoritats i el M.H. Sr. Jordi Pujol.

Sorteig de productes variats cedits per les empreses: Bodegues TO-
RRES, COCA-COLA, MOET CHANDON, DAMM, CRECS, EROSKI, INTERSPORT.

Agraiments i acomiadament.

Durant tota la festa hi va haver un servei preventiu de Creu Roja i servei de bar.
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% Noticies

El 2004 és I'any del forum de les
cultures perd també ES EL 10&
ANIVERSARI D’EN TAC TAC
COR PETIT.

— Qui és en Tac, Tac,

cor petit”?

De segur que molts de vosaltres
ja fa molts anys que el coneixeu,
pero per els qui encara no el co-
neguin en tac, tac, cor petit, és el
logo de I'AACIC, i l'any que ve,
juntament amb |'entitat fara 10
anys. Tot i ser encara molt jove, va
fent feina! Felicitats! /2

Q

Constitucié del Comité

Cientific de TAACIC

El febrer de 2003 es va constituir
el comite cientific de I’AACIC for-
mat per professionals de I'ambit
medic, psicosocial i educatiu amb
I'objectiu de recollir necessitats i
desenvolupar alternatives.

Assisténcia als Congessos

de voluntariat

Participaci6 al | Congrés de les As-
sociacions de Barcelona organitzat
per I’Ajuntament de Barcelona els
dies 29 i 30 de novembre del 2002
a Barcelonaii al Il Congrés de |'As-
sociacionisme i del Voluntariat de
la Generalitat de Catalunya durant
els dies 15 i 16 de novembre del
2002 a Barcelona.

Visita al gran poeta cata-

la Miquel Marti i Pol

Al marg¢ d'aquest any, membres de
I'AACIC acompanyats per nens
amb cardiopatia van visitar al poeta
Miquel Marti i Pol. Sorpres per la
tematica va expressar el seu suport.

La Fundacié PINK ELEPHANT de
Bristol ha fet una donacié pun-
tual a I'AACIC com ha col-labora-
ci6 economica al desenvolupa-
ment dels projectes que s'estan
realitzant en el territori catala so-
bre les cardiopaties congenites.
Publiquem aquesta noticia en
senyal d'agraiment a aquesta or-
ganitzacié europea.

Hem participat en diverses fires
d’entitats i actes populars per
exemple: a Tarragona a la 1a.
Mostra d’entitats, a la mostra
d’entitats de la Mercé del 2002, al
“Passeig de les persones cap al
Forum 2004” a les festes de la
Merce 2003 amb la carpa dedica-
da als nens amb malalties de llar-
ga durada juntament amb ['asso-
ciacié de nens amb cancer AFA-
NOC.

Per al curs 2003/2004 s'inicien ta-
llers com, el taller de xapes, taller
de collarets, taller de pintura.

“Fes-me bategar”

El cor d’en Tac, tac, cor petit, ja té
un joc per tal que tots els nens i
nenes el facin bategar. Amb el re-
clam “fes-me bategar” i amb ['a-
juda d‘una pala de ping-pong i
una pilota, tothom que ho vulgui
es pot “marcar” uns quants ba-
tecs al cor d’en tac, tac, cor petit.

Conferéncia informativa a |'hos-
pital de Joan XXIll de Tarragona
amb el titol “Un altre enfoc de les
cardiopaties congenites”.

Participem a la festa del Supers
del Club Super 3. Els dies 11 12
d'octubre es va celebrar a I'estadi
olimpic de Montjuic la festa dels
Supers i “els nens i joves amb car-
diopatia” hi participen per primer
cop amb tallers, jocs i I'estand de
I’AACIC.

Presentacié de la comunicacié
“Les NEE de I'alumnat amb car-
diopatia” al Congrés de NEE or-
ganitzat per la UB (Universitat de
Barcelona).

Participacié en el curs de Car-
diologia de la Vall d'Hebron.

SOLID’ART 2003

LAjuntament de |'Hospitalet de
Llobregat, el Centre Cultural
Sta. Eulalia i el grup Tarlatana or-
ganitzen des de fa 10 anys el
SOLID’ART.

Solid’Art és un mercat d'art soli-
dari on artistes i artesans, tant in-
dividualment com en |'ambit de
|"entitat, fan donacid de les seves
obres perque es venguin a un
preu assequible: pintures, gra-
vats, dibuixos, ceramica...

Enguany la recaptacié total de les
vendes del mercat i de la subhas-
ta d'obres d'art es destina a I'en-
titat AACIC (Associacié d'Ajuda
als afectats de cardiopaties infan-
tils de Catalunya) per al projecte
“A cor obert”.

Lloc: Centre Cultural de Santa Eu-
lalia, Ctra. Sta. Eulalia 60 (plaga in-
terior) 08902 L'Hospitalet de Llo-
bregat Tel. 93 298 85 88. Metro
Linia 1. Estacié Santa Eulalia.

Els actes del Solid’Art se celebren
durant el desembre del 2003.

-
-

El cor d’en Tac,
tac, cor petit,
Jja té un joc per
tal que tots els

nens i nenes el

facin bategar
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'experiéncia de ... S

L'experiéncia

dels pares d'en Sergi

a fa més de deu anys que

van diagnosticar al nostre fill

Sergi una cardiopatia congeé-
nita. A vegades mirem enrera i
ens sembla que ha passat una
eternitat.

Ha estat un cami llarg i ple de
dubtes, de pors, de perques,
d'angoixes i també d'alguna que
altra llagrima de rabia i impotén-
cia, i encara ens queda molt per
endavant. Aixo no s’ha acabatl.

Tots els que tenim un fill/a malalt,
sabem el que comporta. Per no-
saltres, el més important, va ser
que ell creixés envoltat d'alegria i
felicitat, com qualsevol altra cria-
tura. Ell, des de petit “ha sabut”
el que té, és un nen curiés que ha
fet totes les preguntes imagina-
bles sobre el seu cor, i per aixo, la
seva vida I'ha compartit entre la
malaltia i tots aquells que han es-
tat al seu costat, (familiars, amics,
professors, metges, companys,
monitors...), que sén els que fan
que cada dia sigui un de més,
sense masses complicacions.

D’ell hem aprés a tenir sempre un
somriure a punt, a acceptar sense
més el que té, a viure amb alegria,
a pensar en positiu, encara que
hem tingut moltes raons per fer-
ho d'una forma diferent; han estat
moltes hores al metge, a I'hospi-
tal, a casa malalt, molts canvis de
plans, per aixo per a nosaltres el
futur, és dema.

No som Unics, ni estem sols. Quan
ens trobem amb una malaltia que
ens és desconeguda, de la qual
ho ignorem tot, tenim por i no sa-
bem que hem de fer, els diagnos-
tics, els tractaments...., tenen un
vocabulari tant complicat!. Ens
envolta una mena de desesperan-
ca. Pero a mida que ens anem en-
dinsant en aquest mén comen-
cem a veure un final, a estar cada
vegada més segurs que tot sera
molt diferent del primer planteja-
ment.

Si nosaltres ens haguéssim plante-
jat d'explicar la nostra experiencia
uns anys enrera, us assegurem
que no hauriem estat capagos de
fer-ho. Recordar per un moment
el dia que ens van donar la noti-
cia, intentar descriure les sensa-
cions que ens van passar pel cap,
era inimaginable. Només la idea

/z

ens feia mal. Ara, després d'a-
quests anys no han canviat gaires
coses: el nostre fill té la mateixa
malaltia, el seu futur clinic és idén-
tic, pero hem aconseguit una se-
renitat i una visio diferent. A ell li
toca ser “el pacient” i a nosaltres
els pares que hem de donar el su-
port i la forca necessaria perque
tots junts hem d'arribar molt
lluny!

Ens agradaria reflectir en aques-
tes linies, una esperanca per a
tots aquells que en aquests mo-
ments ho estan vivint d'una altra
manera, pareu a pensar i us ado-
nareu que el més important és en-
tendre la situacid, i buscar solu-
cions, recursos, ajudes i alternati-
ves que ens facin a tots la vida
més facil. Penseu en I'’AACIC (As-
sociacié d'Ajuda als Afectats de
Cardiopaties Infantils de Catalun-
ya) com una important ajuda. “As-
socieu-vos i sereu forts, estimeu-
vos i sereu feligos”.

Anim!

TON | FINA,
Tarragona, 15 de gener de 2003
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Us proposem...
Aquests contes:

En Tom a I'Hospital

Editorial Con.Bel. Autors: Marie-
Aline Bawin-Cristophe Le Masne.
De 3 a 10 anys.

En Tom és un conill de 5 anys que
explica la seva estada a |'hospital.

Coémo superar la
enfermedad

Editorial San Pablo. Col-leccié mi-
nilibros autoayuda. Autors: Clair
Bradshaw, R.N. A partir de 14
anys.

Queé sents?, de la tristesa
a l'alegria

Ed. Molino. Col-leccié Des de...
fins a.... Ndria Roca. A partir de 5
anys.

Aquesta és una col-leccié de con-
tes infantils que tracta els dife-
rents sentiments que pot experi-
mentar |'ésser huma al llarg de la
seva vida. En aquest cas ens con-
viden a coneixer-nos millor i a di-
vertir-nos a partir de diversos per-
sonatges, alguns estan tristos... i
d'altres estan contents...., o al-
guns estan contents..., i d'altres

tristos...?
/z

7

Gent de tota mena (un lli-
bre per aixecar i mirar)

Ed. Beascoa Internacional. Emma
Dammon. A partir de 5 anys.

Tot aixecant finestres, el lector si-
gui gran o petit, aprén a entendre
i “estimar” una miqueta més tot
alld que ens fa diferents els uns
dels altres.

No vull anar a I'hospital!

Ed. Cruilla. Col. Els pirates. Tony
Ross. A partir de 3 anys.

Es un llibre divertit amb un argu-
ment clar i senzill. La protagonista
és una princesa que en principi no
vol anar a |'hospital i un cop ja hi
ha anat hi vol tornar. Per saber el
perque hi vol tornar haureu de lle-
gir-lo...

Déu té més d'un nom!

Ed. Claret. Ignasi Ricart i Maria
Rius.

Aquest és un llibre que tracta el
tema religiés des d'un punt de
vista ampli, buscant aspectes co-
muns entre les diverses religions
ja que, totes, es fonamenten en
I'intent d'acostar a I'home al mis-
teri que ens embolcalla. Planteja
la necessitat de promoure el dia-
leg i I'escolta mitua entre les di-
verses religions, que afavoreixin la
fraternitat entre els humans i aju-
din a superar les barreres que ens
separen.

Rovellé detectiu. El cas de
les botifarres

Ed. Galera. AA.VV.

Les aventures d'aquest entreme-
liat personatge de Josep Vallver-
dud ara en CD Rom per a tots els
seus petits amics. Diferents jocs
d'habilitat et permetran aconse-
guir punts i anar avancant la parti-
da.

La paraula de cent Paisos
Ed. La Galera. Marta Mata, 2003.

Es un conte concebut per explicar
als infants el cami que mena cap
al Forum de les Cultures Barcelo-
na 2004.




pagina 8

NENS | JOVES AMB PROBLEMES DE COR

Us proposem...

A la teva declaracié
de la renda, declarar la teva
solidaritat no et costa res

Assignaras el
0’52% de la
teva quota
integra a pro-

Jectes duts a

terme per
ONGs a favor
dels col-lectius
MEs necessi-

tats

A la teva declaracié de la renda
marca la casella 0'52% IRPF, al-
tres fins d'interés social a través
de les ONG; declara la teva soli-
daritat, no et costa res.

En realitzar la teva declaracié de
la renda, marca amb una “X” la
casella destinada a “altres fins
d'interés social”. D'aquesta ma-
nera, assignaras el 0'52% de la te-
va quota integra a projectes duts
a terme per ONGs a favor dels
col-lectius més necessitats: gent
gran, discapacitats, menors, victi-
mes de la violéncia doméstica, im-
migrants, infancia, malalties, pro-
mocié del voluntariat...

1. Per qué cal marcar

la casella “altres
fins d’interes social”?

Perque és el teu dret. Perque en
marcar la casella “altres fins d'in-
terés social” declares la teva soli-
daritat en assignar el 0'52% dels
teus impostos a la realitzacié de
programes per als col-lectius més
necessitats del teu entorn, aixi
com a projectes de cooperacié in-
ternacional en paisos en desenvo-
lupament.

2. M’he de decantar
necessariament per una
de les dues caselles:

la de I'“Esglesia catolica”
o la d’“altres

fins d’interes social”?

NO. Des de I‘any 2000, els contri-
buents poden optar per una d'a-
questes tres opcions: assignar el
0'52% només a fins socials, assig-
nar el 0'52% només a |'Església, o
bé escollir les dues opcions a la
vegada, amb la qual cosa els as-
signaras 1'1'04% dels teus impos-
tos.

3. Marcar la casella

SUposa un cost economic
per a mi?

En absolut. L'eleccié de qualsevol
de les opcions d'assignacié o |'ab-
sencia d’eleccié no tindra cap
cost economic per al contribuent,
per la qual cosa, la quantitat re-
sultant a ingressar o a retornar no
es veura en cap cas modificada.

4. I qué passa si

no marco cap casella?

Que la teva assignacié tributaria
s'imputara als Pressupostos Ge-
nerals de |'Estat.

Si vols decidir el desti

d'una part dels teus impostos,
marca la casella!
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Articles

A I'"AACIC amb |'objectiu d’enri-
quir la nostra feina, intentem co-
néixer, col.laborar i treballar
conjuntament amb altres enti-
tats o grups de professionals. En
aquesta ocasié vam conéixer les
professionals del centre Vincles,
un centre que atén a infants i les
seves families durant el temps
d’embaras i durant tota la pri-
mera infancia.

Els pares que tenim fills afectats
per una cardiopatia congénita ens
trobem amb molts dubtes i dificul-
tats alhora d’exercir la nostra tasca

educativa. Qualsevol pare o mare
amb un fill es planteja moltes
questions educatives. Pero els
nostres fills i filles tenen una carac-
teristica determinada que els dife-
rencia. No és quelcom millor ni
pitjor, simplement diferent. El fet
és que al llarg del procés educatiu
que exercim com a pares i mares
se’'ns plantegen també moltes
qliestions a pensar, determinar,
discutir... Hem de posicionar-
“nos” continuament i determinar
els nostres propis criteris educa-
tius com a pares d'un nen/a, ado-

Una de les feines que fem des de
I'AACIC és |'acompanyament a
la familia a aquesta tasca al llarg
de tota la vida del fill amb car-
diopatia.

Aixi doncs, el Centre Vincles el
considerem un referent teoric i
practic, i per aixo volem presentar
el seglient article que emmarca el
treball diari d’aquestes professio-

nals.
N\

lescent o jove amb cardiopatia.

AN

La funcié civilitzadora dels pares:

Tallers de pares

En el Centre on treballo oferim diferents espais d'a-

companyament, de recolzament i d'informacié dirigi-

da a la maternitat en la franja de temps que va de la
gestacié fins la primera infancia. Podria dir que ens oferim
com a referent per escoltar els dubtes de les dones quan
son mares i dels homes quan sén pares. En diferents grups
o sessions individuals organitzades en:

El prepart: entés com un temps de simbolitzacié de la
maternitat i paternitat que vindra.

El postpart: espai d'acollida per a la mare i el nadé.
Obrim un temps on la mare pot comencar a sorprendre’s
del que fa el nen i el nen pot comencar a ser algu dife-
renciat de la mare.

Espai de jocs: on la mare i el nadé poden jugar a la pre-
sencia i abséncia, des de la proximitat a la distancia, on al-
guna cosa de la separaci6 es fa efectiu.

Tallers de pares: proposta de treball per a poder plante-
jar-se en quines dificultats es troba cada mare i cada pare
en relacié a I'educacié dels seus fills. Espai per a poder
plantejar-se les seves dificultats com a pare i mare.

Tot aixd en un moment on a nivell social i familiar som tes-
timonis de molts canvis: la transformacié de les formes fa-
miliars, la penetracié de I'individualisme i la solitud dins

dels limits de la familia, |'autonomia dels seus membres (so-
bretot de la dona). També ens trobem en molts més casos
de reproduccié assistida, mares primerenques a |'entorn
dels 40 anys.

Em centraré en el treball que fem en els tallers de pares.
Partint del treball en aquest grup d'investigacié m’'he plan-
tejat: “com actua la Funcié Civilitzadora des de la posicié
materna i paterna a |'actualitat? Amb hipotesi de, jen qui-
na mesura els pares s'apunten als tallers, perqué alguna co-
sa d'aquesta funcid civilitzadora esta canviant? ;Com ope-
ra aquesta funcié a l'actualitat en relacié a la paternitat?”

Ho explicaré a través del recorregut que em fet en els 4
anys que portem fent els grups. Es un treball que esta en
curs i per tant no puc encara respondre la hipotesi que em
plantejo.

D’allo particular a allo general

A l'inici, el nostre plantejament era no “donar receptes” i
voliem que en el taller aparegués I'experiencia viscuda i
allo que no es pot trobar als llibres. Pero aixo no era facil
perque les dificultats que plantejaven els pares eren gene-
rals i referides a explicacions evolutives i “psicologicistes”:
“en aquesta edat és normal que el nen faci rebequeries”;
“he llegit que ara |'etapa dels NO, ja li passara...”. O Expli-
cacions deterministes innates: “Ja va néixer amb els ulls
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oberts com unes taronges i molt desperta, ja sabia que li
costaria dormir...”. O explicacions que venen del terreny
social: “La mestra m'ha dit que porta malament perquée té
la germana petitalll”, “com que la meva mare |'adorm en
bragos, ja no puc fer-lo dormir sol!!l”.... Els pares ens de-
manaven solucions als seus problemes. | jo responia a
aquesta demanda des del meu ideal: sistemic, evolutiu i
psicologitzador.

Hem anat escoltant “la particularitat” i anat deixant caure
“la pregunta per tots”. Es produeix un intercanvi a partir de
les diferencies amb quina dificultat ensopega cadasci?.
D’un sol exemple de les dificultats en alld quotidia en po-
dem fer una sessi6 en la que tothom té alguna cosa a dir.
Podem anar trobant qué hi ha d’ estructural en les particu-
laritats per a poder treure’n un paradigma.

Partim de cada nen particular, de cada
mare o pare i no dels pares en general!!!

Ara tenim un marc psicoanalitic que ens orienta, pero sén
ells que van trobant resposta a les seves preguntes.

De la demanda al desig

Com fer apareixer la pregunta en aquestes explicacions
psicologistes que tapen i obturen? En realitat el punt de di-
ficultat hi és i per aixo els models no serveixen. En els grups
hem pogut anar questionant les explicacions “evolutives”,
“"psicologistes”, per a poder preguntar per la causa. El
que ens trobem és amb un canvi de posicié en relacié al
malestar inicial.

Simplement no avalant algunes de les afirmacions de psi-
cologia evolutiva, hi ha alguns subjectes que comencen a
preguntar-se, i s’obre un nou mon per a ells on el que diuen
és: perque passa? Si no és una qliestié evolutiva, de que es
tracta, doncs?

No es tracta de “parlar per parlar” siné interrogar-se sobre
allo que un diu. Sense fer interpretacions: la mestra t'ha dit
aixo, pero tu, que en penses?, i tu, qué creus que i passa
al nen? | tu, qué fas quan passa aixo?

Ex: L'Ester estava molt preocupada pel comportament del
seu fill gran a partir del naixement de la seva germana. La
mestra amb ['etiqueta de “és normal que us cridi I'atencié”
justificava I'actitud del fill gran. Aquesta explicacid, en lloc
de tranquil-litzar a la mare la culpabilitzava.

En el taller va poder anar explicant, a partir dels exemples
concrets, el qué passava i es va poder preguntar sobre el qué
els hi passava als seus fills i també a ella: perqué no podia
tranquil-litzar al seu fill gran?. Perqué quan els germans es
barallaven ella sempre prenia partit per la petita?. Perqué in-
tentava equiparar les ofertes que feia als seus fills? Quan va
comencar a apareixer la diferéncia i va poder donar-li un lloc,
alguna cosa de la relacié dels germans va canviar.

Quin saber troben els pares?

Ells venen demanant receptes: diguem com ho haig de fer?
Pero nosaltres no els hi diem qué han de fer. Obrim un es-
pai, perque ells parlin de com ho fan i com ho volen fer.

Es la diferéncia entre el saber enciclopédic i el saber que es
produeix, el saber que produeix cadascu. Es diferéncia en-
tre I'ideal de qué és ser “bon pare” i “bona mare” i com un
es construeix com a pare i com a mare. Justament aixo és
el que no es pot trobar en els llibres de pares.

La pregunta seria: com vols fer de mare?

i no, com has de fer de mare???

Ex: La Merce deia “Llegeixo molt, consulto molta informa-
ci6 i en realitat m’adono de que trobo contradiccions, per
aixo m’he apuntat al taller”.

Es un saber que també hem hagut de construir nosaltres a
partir de la supervisid i és una construccié que esta en curs,
on anem donant significat a les coses “aprés coup”.

De la impoténcia a la possibilitat

Quan apareix la queixa i la impoténcia, poder-la acollir i fer-
la parlar dona lloc a construir una demanda i aixi fer apa-
reixer la responsabilitat, en el sentit d'assumir, que té a veu-
re cadasct en allo que li passa amb el seu fill2. Es amb la
pregunta que es pot treballar.

Cadascu s'implica en una mesura diferent i necessita un
temps diferent, també hem hagut de tolerar aquesta dife-
réncia. Es important tenir en compte el temps en aquesta
dimensio subjectiva.

Quan apareix el sentiment de culpa, és funamental poder es-
coltar més enlla. No tapar-la siné donar espai per que s'en
pugui parlar. Si se sent culpable és que alguna cosa passa:

Ex: La Montse explicava que no podia aturar la demanda
dels seus fills d’anar a dormir al llit dels pares. “Ho hem pro-
vat tot, ja no sabem que fer!!!l”. Durant les sessions, ella va
anar situant-se en relacié als limits que no podia posar als
seus fills i que ella no deixava que poses el seu marit, des-
autoritzant-lo quan ell ho intentava. Va poder pensar quée
estava oferint als seus fills, a I'hora d’anar a dormir i alguna
cosa del limit es va poder fer efectiu. “He vist que estava
obsessionada en donar, pensava que havia de compensar
les hores que no estic amb ells!!!” La Montse, va poder co-
mencar a dir NO i els nens van deixar d‘anar a dormir al llit
dels pares. Alguna cosa de la seva posicié va canviar...
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Quins son els limits d’aquest dispositin?

A partir del “NO” hem trobat el “SI”!:

* No és una terapia de grup ni un grup per a fer terapia de
parella. Es un treball de grup que es nodreix de les indi-
vidualitats.

* No es tracta de contrastar experiéncies i de compartir. Es
un espai de treball, sobre la paternitat i la maternitat, aco-
tat en el temps. Cadascu fara el seu recorregut personal i
no sabem, “a priori”, qué en treurant.

® No es tracta d'interpretar les conductes dels nens sind es-
coltar i facilitar que els pares puguin posar paraules a les
preocupacions, dubtes i inquietuds que tenen.

* No som una “escola de pares”, en el sentit de que no en-
senyem als pares el que han de fer, oferim un espai i un
temps per a la paraula dels pares i les mares que volen sa-
ber sobre la seva responsabilitat en |'educacié dels seus
fills, acceptant fins on vol arribar cadascu.

¢ Hi ha aspectes que no els podem treballar en el grup. Si
detectem un malestar i una demanda que va més enlla
del treball que es pot fer en el taller de pares, fem una de-
rivacio clinica, o no entrem en el tema.

Apuntar-se a un taller suposa tenir una actitud d’obertura.
Com poder anar més enlla en les dificultats d'exercir de pa-
re o mare?. En aquesta construccid, hi ha una perdua: dei-
xar caure |'ideal de saber-ho tot i aixo es pot canviar donant
un espai per la paraula.

Perqué s‘apunten a les activitats del Centre?

El Centre Vincles esta obert als impassos de cadascu. Els
tolerem i autoritzem a tenir dificultats. Quan aquestes apa-
reixen, acompanyem a treballar-les.

e Perqué és un espai obert a la particularitat, a la subjecti-
vitat. No hi ha un recorregut “obligatori”. Una dona pot
fer la preparacié al part i no tornar més. Una altra pot anar
seguint les diferents ofertes segons |'edat del seu fill o bé
entrar al centre en el grup de psicomotricitat i al cap de
dos anys tornar per la preparacié al part del segon em-
baras, etc...

¢ Perqué les mares busquen punts de referéncia en relacié
als professionals i també perqué es vinculen en relacié a
les altres mares.

e Perque actualment hi ha un trencament generacional: sem-
bla que el model de la mare no serveix, “A I'época de la
meva mare els nadons es tractaven diferent”, “amb les
avies, a vegades hi ha més competitivitat que transmissio”.

e Perqué hi ha moltes dones estrangeres que no tenen les
seves families a prop i estan molt soles.

® Perque apostem per les seves possibilitats com a mares i
pares. No es tracta de dir el que han de fer, siné que va-
gin trobant la manera de fer. Acompanyant els temps

d’incertesa quan diuen: “qué haig de fer?, com ho haig
de fer?...” Donant un temps i un espai per la paraula i, un
temps i un espai per retrobar-se amb el seu cos en una
época on aquest cos canvia radicalment.

e Perqué recuperem les diferencies entre pares i fills: “no es
tracta de donar exemple”, “de deixar fer per a no trau-
matitzar...”. Es tracta de poder dir NO!!!

e Perqué puguin pensar: “qué volen transmetre?”. Estan
preocupats per la construccié dels valors en els seus fills i
no saben com fer-ho.

¢ Perque treballem des de la dimensié del subjecte i no des
de la de I'individu psicologic

e Perque no intentem comprendre sind escoltar.

Conclusions

No sé si puc arribar a conclusions o el que em queden sén
preguntes. Jo deia a la presentacié: “perque els pares i les
mares necessiten suport i recolzament per fer la tasca edu-
cativa i civilitzadora que els hi pertoca des de generacions?”

¢ En aquesta societat del benestar, “es pot resoldre facil i ra-
pid on queda el temps de construccié de la maternitat i la
paternitat?”, “Perqué fa uns anys aixo es donava per fet?”

A partir de la revolta del Maig de 68 moltes coses van can-
viar, entre elles, va comencar a predominar la idea de la lli-
bertat per sobre tot. Aixo ha tingut uns efectes en relacié
amb |'autoritat, “es confon |'autoritarisme amb |'autoritat?”
| llavors, " es tracta de ser amics dels fills?”.

e Les idees Piagetianes de |'aprenentatge s’han popularit-
zat en la idea que el nen aprén sol, apren jugant.... No-
saltres ens plantegem, “ com poder acompanyar els fills
en el seu creixement exercint de pares “sent-hi”, no dei-
xant-los sols?”.

e La psicologitzacié també ha arribat a les families en el sen-
tit de “no frustrar els nens”. “Es per aixd que costa tant dir
NO?". “Perqué funciona el llibre del Dr Estivill: Duérmete
nino?”. “Perqué pares no s'autoritzen a posar limits?”.

e Les mares i els pares estan desorientats!!!! “He de deixar
plorar al meu fill que té mes?”. “ Si I'agafo a coll, el ma-
lacostumaré?”. “Quan de temps he de donar-li de ma-
mar?”. Els pediatres, ja no sén un punt de referencia?”.
“Les generacions anteriors, ho vivien molt diferent a no-
saltres?”. “En que confien els pares actualment?”

e “Qué diem als nens i com ho diem?”.

e “Com ens situem davant dels nens? . “Podem separar el
que és d'un mateix i el que és del nen?”

e Els pares que venen a Vincles volen tenir un paper actiu
en |'educacié dels seus fills. “Qué ha canviat en els rols
materns i paterns?”

MONTSE COLILLES
Centre Vincles (embaras, salut i familia)
Pg. de Sant Joan, 140, pral., Barcelona. Tel. 93 207 73 88
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Un soplo en el corazén

uando vi la pelicula de

Louis Malle “La souffle au

coeur” llevaba ya un tiem-
po dedicado a cuidar la salud de
los nifos. Me quedé fascinado
por la sensibilidad y, también, las
pecas de Lea Massari enfrentada
a la inquietante realidad de que
su hijo tuviese “un soplo en el co-
razén”.

En ya muchas ocasiones habia
anunciado a una madre, con esa
frialdad habitual que adoptan los
médicos jévenes, que su hijo tenia
“un soplo en el corazén” sin ha-
berme parado a pensar en lo que
unas palabras asi podian signifi-
car. Mi educacién biomédica par-
tia de unos conocimientos anaté-
micos, de una viscera muscular,
con unas cavidades, unos vasos

sanguineos y unas valvulas; unos
conocimientos fisiolégicos de una
contraccién del masculo, un flujo
de sangre, unas conducciones
neuroeléctricas que le dan auto-

matismo y una coordinacién de
movimientos; y unos conocimien-
tos clinicos de que, apoyando el
oido en el pecho, se pueden es-
cuchar unos ruidos que, ocasio-
nalmente y cuando existen ano-
malias, tiene una tonalidad silban-
te, como un soplido, como un so-
plo. Detectar soplos era una de
las principales utilidades del sim-
bolo del médico por antonoma-
sia: el fonendoscopio que cual-
quier médico joven se coloca en
el cuello para denotar su dedica-
cion.

El soplo en el corazén es para un
médico una caracteristica clinica
que la propedéutica define y cla-
sifica: sistdlico, diastdlico, de gra-
do Il, de grado IV, etc.

Para una madre no tiene porqué
ser lo mismo. ;Un soplo? ;De ai-
re?. Un soplo de vida. La vida que
se va en un soplo. jHay que so-

plar para que se oiga? ;Dejara de
soplar? El viento. Un viento que
sopla el corazén de mi hijo.

Las explicaciones que siguen al
diagndstico no contribuyen a
tranquilizar a nadie. Lo que sopla
no es aire, es sangre. Sangre que
pasa por unos tubos, por unas val-
vulas. jLas vélvulas soplan?

Cuando se llega a precisar que se
trata de una enfermedad se dice
que es un defecto. Un defecto
congénito. ;Un hijo defectuoso?
¢No podra correr y saltar?

La realidad acaba imponiéndose,
la informacion se ajusta a la reali-
dad y la comprensién y, no me-
nos, la eficacia de los tratamien-
tos modernos, ayudan a superar
angustias.

Pero son ninos. Ninos a quienes,
cuando crecen, hay que volver a
explicarles su soplo, su defecto,
sus limitaciones.

No es facil. Se necesita ayuda. Y
comprension. Y solidaridad. Y re-
Ccursos.

Eso os pedimos con la fiesta que
la Asociacién de Ayuda a los Afec-
tados de Cardiopatias Infantiles
(ACCIC) realizaré en Tarragona el
préximo dia 31 de mayo.

XAVIER ALLUE
pediatra
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L'estimulacio visual

en ambients hospitalaris

e ben sabut és que el des-

envolupament de la visié

és d'una gran importancia
per al procés d'evolucid fisica,
mental i psicologica de I'infant.

Els nens i nenes que pateixen d'u-
na etapa infantil on no reben els
estimuls visuals adequats poden
presentar dificultats posteriors en
la coordinacié del cos en l'espai i
en moviment i problemes amb |'a-
prenentatge de la lectura i escrip-
tura. | aixo és més cert quan més
primerenca és |'edat del nen a I'-
hospitalitzacié i/o periode de pri-
vacié d'estimuls.

Es per aixd que és d'interés per a
tothom fer-hi alguna cosa al res-
pecte.

La visié és un sentit desenvolupat;
és a dir, quan naixem hi veiem
molt poc i malament, és a través
de les experiencies i estimula-
cions visuals que els nostres ulls i
el sistema visual es desenvolupa-
ran d’'una manera natural molt for-
tament fins els tres anys i més
suaument fins els sis, acabant-se
als dotze.

Naixem amb la capacitat per evo-
lucionar cap a una visié normal i
és en les primeres etapes de la vi-
da on desenvolupem ['habilitat.
Des de |'optometria dividim la vi-
si6 en diferents capacitats i habili-
tats visuals:

1. La motricitat ocular (moviments
suaus de seguiments d’objec-
tes i de moviments rapids)

2. l'enfocament ocular

3. Els moviments de convergéncia
i Us dels dos ulls en coordinacié.

Per tant podem estimular els ulls
del nadd i de l'infant mitjangant
elements que indueixin movi-
ments de seguiment d'objectes,
de canvi de mirada rapida d'un
punt a un altre, de canvi de I'en-
focament de lluny a prop i de se-
guir una joguina amb un movi-
ment continu de lluny a prop i a
I'inrevés.

L -;_-.,;’#
AN

Exemples tan senzills com la
col-locacié d'un mobil sobre el llit
de l'infant, de fer-li seguir la culle-
reta en donar-li el menjar, mo-
vent-la suaument en diferents di-
reccions o en el cas de ser possi-
ble tots els jocs amb pilotes, tre-
nets, globus, etc.

Hi ha un llibre ple d'exercicis d’es-
timulacié precog i no tan sols de
la part visual, és “Todo un mundo
de sensaciones” de |'editorial Pi-
ramide, que pot ajudar a realitzar
una tasca que compensi la man-
canca d'una estimulacié normal.
Amb aixo previndrem problemes
futurs: estrabismes, ulls ganduls,
problemes d'aprenentatge, etc.

JAUME PAUNE | FABRE
Optometrista,
Centre Medic Teknon
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'opinio

S’ha de fer
una feina ben feta

Lopinié es publica en aquest butlleti “especial” per ser el nimero 10
en forma de carta. Aquest escrit es va fer arribar al M.H. Sr. Jordi
Pujol i Soley, president de la Generalitat de Catalunya després de
I’Assamblea de I’AACIC celebrada a Tarragona.

Molt Honorable Sr. Jordi Pujol i Soley, President de la Generalitat de Catalunya

Senyor,

Com a mare i en nom dels familiars de nens afectats per diverses cardiopaties congenites vaig agrair mol-
tissim la deferéncia que voste ens mostra el passat 31 de maig quan va venir personalment a la Festa que
sota el lema “Fes volar el teu cor” organitza a Tarragona I'Associacié d’Ajuda als Afectats de Cardiopaties
Infantils de Catalunya (AACIC).

En aquella ocasi6, segurament a causa dels molts compromisos que sempre ha d’atendre i del trafec
de tots aquests anys fent aquesta feina i d’assistir personalment a actes publics des de la presidéncia, feia
la impressi6 d’estar forca cansat.

Cansat, com els nostres nens quan, sense fer rés d’especial i amb tota la naturalitat i dret del moén, sim-
plement volen ser un més d’entre els seus companys. Allo que fa el nen sa del costat, sense esfor¢ i sense
donar-hi importancia, sovint esdevé un esforg titanic o senzillament impossible de fer per als nostres nens
i, aleshores, és quan la propia malaltia els margina i marca els limits. Hem de mirar d’ajudar a reduir
aquests limits en la mesura que ens sigui possible i, en moltes ocasions, aixo és perfectament factible .

Ells no han fet res per trobar-se en aquesta tessitura, que freqiientment els hipoteca per vida — a la in-
fancia, al col-legi, als esplais i temps de lleure, a la vida quotidiana i més tard, a la vida laboral. El pes
d’aquesta llosa els fara passar, de ben segur, llargues estades en centres hospitalaris, temps en recupera-
ci6 i sense dubte els fara haver de lluitar, ja no només per poder gaudir de cada pam de vida, siné també
per a conservar-la.

President, fa no massa més de trenta anys els nostres fills es morien sense remei, sense diagnostic i
per tant, gairebé sempre sense saber ni tan sols per que.

Ara, gracies a la ciéncia i a la medicina sobreviuen i tenen, molts d’ells, una minima qualitat de vida. En
els darrers trenta anys, la poblacié d’afectats per les cardiopaties congenites ha passat d’ésser gairebé in-
existent, perque senzillament no sobrevivien, a formar un col-lectiu d'uns 13.000 afectats a Catalunya.

Aquesta xifra anira creixent. Aixi ho esperem. En el decurs dels anys, com ha passat en aquestes tres da-
rreres decades, s'aniran trobant solucions per a cardiopaties que ara per ara no tenen soluci6 i s'aniran per-
feccionant d’altres tecniques per assegurar la supervivencia d’ aquells a qui els ha tocat aquesta “loteria”.

Com voste va dir personalment el 31 de maig, és bo que hi hagin voluntaris per ajudar-los a tirar en-
davant. Les families, per la nostra condici, estem en la majoria dels casos bolcades incondicionalment
en aquests nanos, i sempre cerquem la manera de fer-los més portable la vida.

No cal dir, per tant ,que tots nosaltres agraim moltissim la col-laboracié de tots aquells que altruista-
ment i sense tenir el problema a casa seva posen el seu gra de sorra i ens allarguen solidariament la ma.
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No obstant aixo, hi ha molta feina a fer per realment garantir-los una qualitat de vida com cal. I els vo-
luntaris no podem abastar sempre tota la feina o, de vegades, tot i volent i podent, no se'ns permet fer-
ho. Jo mateixa, a pesar d’estar cinc setmanes i escaig en un centre hospitalari amb el meu fill durant les
seves operacions cardiaques i portar dos anys d’espera previa no vaig saber de I'existéncia d'una associa-
ci6 que, de ben segur, ens podria haver ajudat molt. I ara em consta que en el centre esmentat la infor-
macib la tenen, pero no arriba al ptublic que la necessita.

President, les estades als hospitals, sobretot quan impliquen intervencions a vida o mort, sén molt du-
res per a tots, pero sobretot per a la canalla que les ha de patir fisicament i psicologicament. Evidentment,
hi ha moments d’aquests que no es poden evitar i s’han de sobreportar com es pugui. Pero n’hi ha d’al-
tres que es podrien evitar amb molta facilitat si hi hagués voluntat de fer-ho.

S’ha de treballar el vessant huma dels nostres centres de sanitat ptiblica, ja que la excel-léncia clinica,
que per suposat és la primera prioritat -perque si no hi fos, tampoc existirien aquests nens-, ja esta prou
consolidada. Fins i tot, em consta de primer ma, que aquesta area a Catalunya té resso i una elevada re-
putaci6 a nivell estatal i també internacional. Pero tot i aixi, sempre queda molt més per investigar i mi-
llorar.

S’ha de treballar als centres d’ensenyament perque aquella disposicié que apareix a totes les lleis ba-
siques d’aquesta area garantint el dret a rebre ensenyament a tots els ciutadans del pais sigui una reali-
tat. Recordem que alli explicitament diu que des de 'Administracié es posaran tots els mitjans necessa-
ris perqué els nens amb necessitats especials s'integrin al sistema ordinari d’ensenyament. En el meu
cas, el col-legi del meu fill desconeixia la possibilitat de rebre una orientacié valuosa i qualificada d’'una
psicopedagoga especialitzada en el tema de nens cardiacs i que pertany a TAACIC.

Aquesta ajuda professional és molt important per als docents. Malauradament, no solament molts
centres desconeixen aquesta possibilitat, sin6é que a més és una sola professional per atendre els casos de
tot Catalunya. D’igual manera que s’han implantat els EAP als col-legis i hi ha llocs de 'Administraci6
que atenen diverses problematiques, com ara els CREDA. La cardiopatia congenita, una gran descone-
guda, també fa que els nens que la pateixin rebin una assisténcia més consolidada i sistematica si real-
ment se’ls vol ajudar a integrar de manera efectiva.

En definitiva, s'ha de treballar per fer arribar una informaci6 pertinent i qualificada a tots els profes-
sionals i a les persones en general que hauran de tractar aquests nens durant la seva vida.

S’ha de fer, com voste sempre ha defensat, una feina ben feta. Ells s’ho valen, ells s’ho mereixen, ells te-
nen dret a la vida amb tots els ets i uts i estan plens de ganes i d'il-lusid, perque tal com diu el triptic de I
associacié “Aquests nens tenen el cor apedacat. Per aixo saben molt bé quin és el miracle de la vida”.

Aquesta atenci6 i el resso de les necessitats especifiques dels nens que pateixen cardiopaties congeni-
tes podria comencar per donar més incidencia, des de '’Administracié, a les associacions que coneixen el
tema. Rebre-les per acordar formes reals i tangents d’ajut. Financar els seus projectes que, tot i redactats
amb coneixement de causa i proposta de solucions, queden als calaixos dels despatxos o es perden pels
passadissos de les bones intencions i del “bé, bé, aixo ja ho mirarem d’arreglar” que no arriba mai.

I mentrestant, cada dia neixen més catalans amb aquestes necessitats. Neixen nens que s'aferren a la
vida, que entomen allo que els ha caigut a sobre amb un aplom i una serenitat que fa esborronar.

Ajudem-los, senyor president, ajudem-los tots, jo, els meus companys i companyes afectades directa-
ment o indirectament, ajudem-los amb els voluntaris que estan disposats a compartir els seu temps lliu-
re i personal per aquesta causa, ajudem-los des de les associacions, que precisament per aixo s’han cre-
at. Pero sobretot, ajudem-los des de 'Administracié que té el dret i el deure de vetllar per garantir unes
condicions de vida dignes per a tots els seus ciutadans.

Reitero de nou el meu agraiment per la seva preséncia a la festa a Tarragona i li agraeixo d’antuvi tot
allo que segurament fara pel bé dels nostres fills.

Atentament,
YOLANDA SCOTT-TENNENT BASALLOTE

AMB EL SUPORT DEL GRUP DE PARES | MARES
Tarragona, 4 de juny de 2003




NENS |

JOVES AMB PROBLEMES DE COR

Activitats de I'AACIC

xem per estar més a prop
infants i joves amb problemes

or i les seves families

Ambits d'actuacié de I'AACIC:

Ambit d’informacié
i sensibilitzacié

No pot ser que encara avui, hi ha-
gi un gran desconeixement de |'e-
xisténcia dels nens amb cardiopa-
tia i de les consequiéncies de patir
una malaltia de llarga durada.

Per aixo organitzem actes per do-
nar a conéixer la malaltia com la
festa del dia del nen amb proble-
mes de cor, editem el butlleti, ma-
terial informatiu i de formacio, pa-
gina web, muntem stands amb ta-
llers, participem en taules rodo-
nes, conferéncies, ...

Ambit psicosocial

Les malalties de llarga durada ne-
cessiten un seguiment especific
des del moment del diagnostic per
a tots els membres de la familia.

Cal fer una bona prevencié per
assegurar |'estabilitat emocional
futura. Els nostres professionals
acompanyen a les families i als
afectats en el procés de viure amb
una cardiopatia congenita. Orga-
nitzem grups d'ajuda matua, grup
de joves. Informem i assessorem
sobre ajuts i recursos que hi ha a
I’Administracié. Treballem amb
I’Administracié per tal d'adaptar
recursos existents a les necessi-
tats socials, educatives, laborals
dels nes i joves amb cardiopatia.

Ambit de voluntariat

Els voluntaris acompanyen els
nens i les nenes tan a |'hospital
com a casa seva i els ofereixen un
somriure, un conte, un joc..., tre-
ballen en activitats ludico-educa-
tives destinades a omplir d’esti-
muls els nens ingressats i d'espe-
ranca els seus pares.

Capacitem els nostres voluntaris
amb formacié especifica i conti-
nuada.

Ambit d’educacié

No hi pot haver cap nen amb pro-
blemes escolars per culpa d'una
malaltia.

Orientem, informem i assessora-
ment als professionals de I'educa-
cié de les necessitats educatives
dels nens amb problemes de cor.
Hem engegat el «Servei d'asses-
sorament psicopedagogic» a les
escoles per facilitar la integracié
de I'alumnat amb cardiopatia con-
genita. Amb els mestres volunta-
ris de suport aconseguim garantir
el seguiment de |'escolaritzacid
del nen amb cardiopatia quan no
pot anar a |'escola i seguir un rit-
me escolar sense suport.

Ambit d’oci i lleure

Els hospitals no han de ser sola-
ment llocs on es rep el tracta-
ment, també han de ser llocs on

La Berta reivindicant la rialla

com a mesura terapéutica

es puguin aprendre moltes coses i
on els nens puguin jugar, formar-
se i divertir-se.

Per aixo, reivindiquem la rialla i la
creativitat com a mesura terapeu-
tica. Cal adequar els espais hospi-
talaris al mén dels infants mitjan-
cant l'expressid artistica, tallers,
activitats ludiques i educatives,....

Ambit d’activitat fisica

No pot ser que els nens i joves
visquin amb la por a correr, saltar,
pujar escales, caminar, treballar,
fer esport,...

Per aixo estem creant un servei de
rehabilitacié cardiaca postquirdr-
gica, valoracié funcional i adapta-
cié de I'activitat fisica en la vida
quotidiana.
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Un conte?

Jo tinc molta s

olts dies, al mati, just a trenc d’alba, qua
mar, tinc el privilegi d’observar-lo atentament.

Bocabadada per l'espectacle que m’ofereix la natura, gaudeix
petit moviment de l'astre rei, i dels canvis imperceptibles de co
van des del taronja vermellés, just quan només es veu la part su
al groc fluorescent, quan s'observa amb tota la seva magnitud.

Mentre m’estic alla, davant la finestra, absorta en el miracle d'u
dia, aspiro ben fort i, poc a poc, com si aquest fe
la sang, m’alimentés 'anima d’esperanca. I, a I'i
ja amb els primers raigs de sol, a mi em llisca u
ma d’alegria, una llagrima pel fet d’estar viva.

Després sec a terra, 1 espero.

No tarda gaire... de cop i volta, del no res, apareix reflectida a la paret.
Esla “CUCA MARTINA”.

L'avia em va explicar que la Martina és una men
amb el sol i deixa un rastre per alla on passa.

e nimfa que viatja
1, en diem Arc
de Sant Marti; si és a la terra, en diem efecte at per un cris-

tall.

En realitat el poder de la cuca és una ofrena que ens brinda la natura, i
el secret consisteix en saber com beneficiar-se'n. Cada un dels raigs de
color ens aporta una virtut diferent: el groc, saviesa; el rosa, amor; el
roig, coratge; el blau, il -lusié; el lila, forca; el marr6, compassio; el verd,
esperanca; i 'ataronjat, solidaritat. Linic que hem de fer és impregnar-
nos de color per poder ser cada dia una mica millors.

Tanco els ulls, sento la calor de la llum al meu cos i m’estic quieta espe-
rant que, de mica en mica, la pell m’absorbeixi els colors de la vida, i
poder comencar aixi un nou dia.

El vespre quan escolto les noticies i percebeixo que el mén no canvia,
una tremolor i suor freda em paralitza. Miro aterrida per la finestra, és
fosc, negra nit... pero el cel és ple d’estels.

L'univers és vida, i la vida és alegria.

Dema sortira el sol, i el que realment fa falta és que més gent cregui
amb la Cuca Martina.

Jo tinc molta sort, em visita cada dia.

ANNA HOSTA
voluntaria
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Passatemps

Sopa de lletres
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Les 7 diferéncies

A la foto de la part superior hi ha 7 diferéncies respecte a la foto de la part inferior

Animaci6 del grup

Xip-Xap a la festa
“Fes volar el teu

cor” de Tarragona

Solucions
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Full d'alta de socis

DADES PERSONALS

Nom i cognoms

Nom de la familia

Adreca

Codi Postal Poblacié

Telefon

Correu electronic

FULL DE DOMICILIACIO BANCARIA

Senyors, els demano que fins un altre avis atenguin els rebuts que els
presentara I’AACIC (Associacié d'Ajuda als Afectats de Cardiopaties In-
fantils de Catalunya) amb carrec al meu compte o llibreta segients:

Titular del compte

Nom de caixa o banc

Adreca de 'oficina

Codi Postal Poblacié

Codi compte

Entitat L1 | | | Oficinall | | | Control Ll _J
Numerodecompte LI | | | [ | | | ||
Compte [] Llibreta d'estalvis []

Import (marqui amb una creu o escrigui la quantitat desitjada)

[l Quota Semestral: 19 € cada 6 mesos [ ] Alta com a soci/a

[] Aportacié Semestral: ] € [] Alta com a voluntari/a

[] Aportacié puntual: L__| € [] Alta com a col-laborador/a
al compte de I’AACIC 2073-0215-11-0100002021

Data Signatura

Podeu enviar la butlleta a les adreces: AACIC. Hotel d'entitats

San Feliu, pg. dels cirerers, 56-58, 08906 Hospitalet de Llobregat
(BCN) o bé a AACIC. PIl. Sagrada Familia, 5, 2B, 08013 Barcelona.
També podeu trucar al teléfon de I'AACIC 93 458 66 53,

enviar un mail a aacic@eresus.com o bé entrar a la web
www.cardiopatiescongenites.voluntariat.org




Qué és l'associacié de nens i joves amb problemes de cor?

L'’AACIC es va constituir I'any 1994 per iniciativa d'un grup de pa-
res, mares, familiars i amics de nens amb cardiopatia congenita
amb el proposit de contribuir a la millora de la qualitat de vida dels
seus fills malalts i les families. Va ser la primera associacié de car-
diopatia congeénita a |'Estat Espanyol.

Queé €és una cardiopatia congénita?
Es una malformacié de I'estructura del cor i el seu tractament és

principalment, a través d'intervencions quirdrgiques.

A Catalunya hi ha aproximadament 10.000 infants, adolescents i jo-
ves amb cardiopatia.

Amb el suport de

m Generalitat de Catalunya
N Departament d’Ensenyament

m Generalitat de Catalunya
Y Departament de Benestar i Familia
Direccio General d’Accié Civica

Diputacioé
Barcelona
xarxa de municipis

Area de Benestar Social

GRUPO PINK ELEPHANT

‘TCaixa Tarragona




