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Carta oberta de Carme Hellin

La vida va fer un tomb de 180°

Quan has nascut amb una cardiopatia com jo,
saps el que significa la incertesa i viure alerta.
En algun moment del trajecte, sembla que t'hi
acostumes i aprens a conviure-hi. Des de ben
petita ja en coneixia els simptomes i vaig apren-
dre a detectar-los i a demanar ajuda. Més tard,
vaig conéixer 'AACIC i va ser una nova porta que
s’obria, hi havia més gent com jo, no estava sola,
vaig deixar de sentir-me un “bitxo raro” i vaig
aprendre a agafar el control de la meva vida. Ja
han passat molts anys, em controlo i em contro-
len, malgrat que no perdi del tot la por, em sento
mMeés segura i puc oferir seguretat als qui més es-
timo, sobretot a la meva mare que és qui més em
necessita i a qui meés necessito.

| el 2020 tot es va capgirar, la vida va fer un tomb
de 180°. Mai no hauria imaginat que la pandémia
m’'impactés de forma tan brutal. Pensava que
no em podria acostumar a una situacid nova.
Vaig perdre del tot el control del que passava,
Nni coneixia els signes d’alerta amb els quals ha-
via de reaccionar, ni ningu me’ls podia explicar
clarament. Els primers mesos van ser durs. Vaig
passar de la incredulitat a la por, del descontrol
a l'apatia i de la soledat, una vegada més, a la
certesa que només jo podia posar remei a la si-
tuacio. No a la COVID-19, és clar, perd si a la meva
situacio i de nou vaig aprendre a viure i a agafar
el control de la meva vida. La COVID-19 ha estat i
esta essent una prova molt dura que ens ha obli-
gat a un esforc extrem de paciéncia i resiliencia.

La Revista 26, que ara estas llegint, és un recull
de reflexions de la crisi sanitaria que estem vi-
vint que han fet alguns membres de la Junta, el
Patronat, el Comité Cientific i el Comite d’'Honor
d’AACIC i Coravant. Hem cregut important deixar
un testimoni escrit de persones que actualment
representen les nostres entitats.

La Griselda Fillat, presidenta de CorAvant, diu a
la seva reflexio: “(...) La falta de contacte fisicamb
els que estimo m’ha fet sentir una certa soledat,
sentiment que sempre intentem defugir. Tanma-
teix, el silenci ambiental, la calma i la desaccele-
racio del nostre ritme de vida m’han brindat una
magnifica oportunitat per fer introspeccio.(...)”.

Es un bon resum del que aniras trobant en la
lectura de la revista, un ventall d’'experiencies i
reflexions d’una época que de segur no ens ha
deixat indiferent a cap de nosaltres.

Gaudeix de la lectura.

Carme Hellin
Presidenta AACIC




a incertesa del futur

El coronavirus i el confinament ens han trasto-
cat i capgirat la vida i la nostra rutina diaria i,
també, de manera drastica, la manera de rela-
cionar-nos amb els familiars, les amistats, amb
els companys de feina... Amb el confinament
hem hagut de reduir, o bé suprimir, la nostra
vida social. Tot i que estar-me a casa tantes ho-
res no m’ha costat gaire, he trobat molt a fal-
tar poder abracar els meus nebots i les meves
amigues. La falta de contacte fisic amb els que
estimo m "ha fet sentir una certa soledat, senti-
ment que sempre intentem defugir. Tanmateix,
el silenci ambiental, la calma i la desaccelera-
cio del nostre ritme de vida m “han brindat una
magnifica oportunitat per fer introspeccio.

D’altra banda, I'allau d’'informacio sobre el ma-
leit virus, la corba creixent d’infectats i les con-
sequéncies que comporta la infeccid m’han
despertat uns “agres” records d’hospital i, a
vegades, la mort és un pensament que inevita-
blement ha passat pel meu cap. Les imatges de
molts mitjans de comunicacio en les quals es
veien les ciutats buides de vida han estat colpi-
dores, perd també han mostrat fins a quin punt
hauriem de replantejar-nos la nostra manera
de viure i la nostra manera de relacionar-nos
amb la natura i amb el mdén que ens envolta.
Volem viure en un mon globalitzat, perd la glo-
balitzacid també comporta certs riscos: els vi-
rus també es fan globals. Si quan ens confinem
durant un temps, la natura té l'oportunitat de
lluir en tota la seva esplendor és que alguna
cosa no estem fent prou bé.

Segurament la majoria de nosaltres sempre
hem apreciat i valorat la feina i la dedicacio del
personal medic, perd sembla que |"epidémia
ha fet que tothom s’adoni de la magnifica tas-
ca i del servei de tot aguest personal; al mateix
temps, també, s’ha posat de relleu la falta de
mitjans i de recursos que necessita i demanda
des de fa temps la nostra sanitat, i aixd no hau-
ria de tornar a passar. Els qui prenen grans deci-
sions i ens governen haurien de ser conscients,
meés que mai, que la salut i 'educacio son pilars
fonamentals per avancar com a societat. L'epi-

déemia ha derivat en una crisi sanitaria, social i
economica, i la gran xarxa d’entitats socials i de
voluntariat han intentat garantir certa cohesio
social. El virus no distingeix persones, perd no
totes estem en les mateixes condicions per fer-
hi front. El confinament ha estat especialment
dur per a les persones més vulnerables, tant en
'ambit de la salut com en el social i 'economic,
i aixO no és acceptable en una societat avanca-
da i amb pretensions de ser igualitaria.

Tots sabem que a la vida no tot son “flors i vio-
les”, I'adversitat és quelcom amb qué hem de
conviure i cal assumir-la de la millor manera
possible. Aguest virus ha vingut per quedar-se
durant un temps i la incertesa es fa més pale-
sa que mai. La resiliencia i la nostra capacitat
d’adaptacioé poden ser les nostres millors eines.

Grisela Fillat
Presidenta de Fundacio CorAvant



Reflexions sobre la pandémia de la covid-19

Ens han posat a prova!

Densi Barrero Roqué
Organitzadora de la primera

Gran Festa del Cor a Centelles 'any 1994.
Membre del Comite d’'Honor de 'AACIC.

Si abans d'arribar a aquesta situacio actual en
la qual ens veiem immersos ens haguessin dit
qué passaria al voltant d'una pandémia que ens
afectaria de ple, hauriem pensat que era una
pel-licula de ciéncia ficcid dels nord-americans.

Estem vivint uns moments convulsos que ens
porten a plantejar-nos uns nous enfocaments a
la trajectoria de vida i que, personalment, crec
gue no tots seran negatius i ens poden aportar
nous camins per al futur.

D’entrada ja hem pogut veure les reaccions i
les opcions de que disposem per fer front a la
nostra salut i al nostre entorn, ens agradin més
o menys. Hem vist que la sanitat podia tenir les
seves mancances, pero també com les perso-
nes que treballen en aquest sector hi han deixat
la pell. Aixd ha implicat també I'habitatge, els

desplacaments, la feina, el gaudi... en general.
Ens trobavem en un punt d’escalada en el qual
no sabiem ben bé on voliem arribar i moltes
vegades no valoravem que teniem al nostre
davant.

Ara potser ens ho hem plantejat
i, per exemple, podem comprovar
que la vida de poble no és tan
“avorrida” com ens creiem i com
ens deien i que la qualitat de vida
és molt important en el dia a dia;
que tenir la feina prop de casa és
un regal i fins i tot que els infants
puguin disposar d’una sortideta

a casa, encara que sigui un petit
balcd, ja és molt!

Tot plegat ens ha servit per valorar que tenim i
on volem anar, i aixo és bo.

Hem sentit moltes veus i diverses opinions so-
bre com tenir cura del nostre ecosistema. Les
persones enteses en la matéria de les energies
renovables ens han explicat i demostrat com
ens poden ajudar en el manteniment general
del planeta i com nosaltres hi podem contribuir
per anar cap a una millora general del medi.
Ara ens tocara escoltar, sobretot cal que ho fa-
cin les persones que tenen el poder a les mans.

Personalment i tenint en compte que ja em
queden pocs anys per formar part de la vida
laboral activa, que no vol pas dir “deixar de
fer i de contribuir en...”, valoro molt el dia a
dia. M’'agrada la meva feina, perd ara mateix
no porto massa bé el treballar des de casa ja
qgue em suposa un repte molt dificil: trobo a
faltar les relacions humanes fisiques i el man-




tenir converses cara a cara, I'atencio al public...
tot i que la meva feina la puc portar a terme
perfectament i amb professionalitat des de
qualsevol lloc on hi hagi una connexid a la xar-
xa d’internet.

PerO una de les coses que vaig portar meés
malament els dies del confinament va ser no
veure els meus fills i poder-los abracar... en-
cara que soén grans, pero tinc la necessitat de
fer-no sempre que puc.

Vaig descobrir, pero, que la vida
de parella és més dol¢ca quan
no hi ha pressa ni planificacio i
he pogut comprovar que moltes
vegades és I’estrés el que ens fa
viure neguitosos a tothora.

Hi ha altres temes de reflexid molt importants
com son l'economia, la familiar i la de pafs, el
mon de I'empresa, les indudstries, el comerc...
perd crec que hi ha persones més autoritzades
per a fer-ne comentaris.

| en resposta a la vostra pregunta final: ... qué
creus gue vindra? Tinc I'esperanca que tot ple-
gat ha fet reflexionar la humanitat i crec que
hem d’orientar la nostra civilitzacié cap a un
mon meés just i sostenible. No m’agraden les
utopies, les persones que em coneixen saben
que toco molt de peus a terra, pero desitjo de
tot cor, per als meus fills i tota la humanitat, un
canvi en les estratégies mundials en benefici a
un futur més solidari. | en aixd tothom hi pot
posar el seu granet de sorra... o algunes perso-
nes la sorrera!

Conviviendo con un huésped indeseado:
SARS-CoV-2 y cardiopatias congénitas.

Bosco Moscoso MD MD, PhD. Departament de cirurgia
cardiaca de I'Hospital Infantil de Sant Joan de Déu. y José
Maria Caffarena, membre del Comité Cientific de 'AACIC.

Desde el principio mismo de los tiempos, la
evolucion del ser humano vy su relacion con el
entorno ha dado lugar a una convivencia, en
términos generales pacifica, con algunos mi-
croorganismos. Sin embargo, cada cierto tiem-
po se desata una batalla entre seres humanos
y nuevos o conocidos agentes que incumplen
la regla Unica de oro de este pacto pacifico que
en medicina conocemos como Simbiosis'.

Convivir con agentes biologicos patégenos? es
parte misma de la historia de la humanidad.

Walter Ledermann en su articulo “El hombre vy
sus epidemias a través de la historia” escribia (1):

“Hace unos veinte mil afnos, en un tempestuo-
so atardecer, el hechicero Cromanon regresaba
de un retiro de varios dias en el monte, don-
de habia estado recolectando yerbas magicas,
cuando le informaron que uno de los hombres

del poblado habia llegado enfermo de una lar-
ga jornada cinegética. Seguro de su poder cu-
rativo, se recubrio con su vestimenta de vena-
do y fue a verlo. Apartd el cuero que tapaba
la entrada de la caverna e ilumind al enfermo
con su antorcha. De inmediato dio un respingo,
retrocedio espantado, ordend levantar el cam-
pamento y huir hacia un incierto fin en medio
de la noche. En la pustulosa cara del enfermo
habia reconocido alguna peste (quiza viruela),
cuya horrorosa imagen habia recibido a través
de los relatos sucesivos de su padre y de su
abuelo, y sabia que la muerte era inevitable.”

Es muy humano vy natural el temor, incluso pani-
CO como primera reaccion ante lo desconocido.
Huir como consecuencia del miedo es la reaccion
siguiente. Dicho temor anula la capacidad de re-
accion frente al problema establecido. En medio
del panico sin embargo, siempre han existido
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los que han antepuesto la observacion a su
propio temor, seres curiosos que guiados
por la duda han buscado y finalmente en-
contrando razén en medio de la tempestad,
aportando luz a lo que en su momento pa-
recia irreparable.

Historicamente somos una especie con expe-
riencia en estas batallas. Experiencia producto
de haber enfrentado escenarios infaustos y que
con toda probabilidad en su momento vaticina-
ban un futuro incierto para la civilizacion.

La primera gran pandemia registrada fue la pes-
te bubdnica. La “Plaga de Justiniano” apodada
asi por el emperador Justiniano | data del aho
541 D.C, diezmo gran parte de la poblacion del
imperio Bizantino. Posteriormente la peste negra
recordada como la mas mortifera, se extenderia
durante casi una década cobrando la vida de en-
tre 75 a 200 millones de personas a lo largo del
continente asiatico y europeo. Otras enfermeda-
des causaron pandemias a traveés de la historia
de la humanidad la viruela, tifus, gripe espanola,
gripo asiatica, VIH, etc.

Actualmente nos vemos inmersos en una nueva
pandemia que se recordara como la que aco-
rrald vy detuvo el tiempo del mundo moderno.
La pandemia actual ha transformado comple-
tamente nuestro estilo de vida en todos los es-
cenarios posibles, social, familiar y profesional.

Es evidente que el SarsCov2
estd aqui para quedarse y que,
como con cualquier incomodo
huésped, la sociedad tendra que
aprender a convivir con él de
forma consciente, ordenada y
civilizada, en resumidas cuentas,
con sentido comun.

La gran pregunta es écomo convivimos con
nuestro indeseable acompafante dentro de
nuestro dmbito profesional? éAlcanza el senti-
do comun?

Como médicos vy por ende cientificos tene-
mos la responsabilidad moral de buscar res-
puestas bajo el rigor del conocimiento objetivo y
verificable, bajo el rigor de la ciencia.

Si utilizamos un motor de busqueda como Pub-
med por ejemplo, hasta el mes de agosto, usan-
do la palabra “COVID-19”, se encontraban mas de
43000 articulos publicados. Si utilizamos “CO-
VID-19” vy “congenital heart disease” la informa-
cion es mucho mas limitada.

Al parecer tenemos una importante falta de
informacion de calidad en relacion al impac-
to de la pandemia vy la poblaciéon pediatrica
con cardiopatias congénitas, pero, ées esto
cierto?




Empecemos por lo que si sabemos. Sabemos
por ejemplo que, afortunadamente la pobla-
cion pediatrica cursa la enfermedad de forma
asintomatica u oligosintomatica en su mayoria.
Pero, cqué sucede con la poblacion pediatrica
con enfermedades cronicas?, dtienen el mismo
comportamiento que la poblaciéon general?

Si observamos con un poco de atencion vy
detenimiento la evidencia disponible puede
aportar informacion valiosa.

En base a informacion recogida del Chinese Cen-
ter for Disease Control and Prevention hasta el
mes de marzo del actual afo, de entre los casos
confirmados de SarsCov2, el 2% correspondian
a individuos menores a 20 afos vy el 1% menores
de 10 anos (2).

El Wuhan Childrens Hospital reportd 171 casos
de pacientes pediatricos con edades compren-
didas entre 1 dia y 15 anos. De éstos 3 casos
requirieron ingreso a la unidad de cuidados
intensivos, intubacion y ventilacion mecanica
invasiva. Todos estos casos tenian comorbili-
dades por enfermedades cronicas asociadas.
En este grupo no se reportd ningun tipo de
cardiopatia (3).

El 20 de agosto Marisa Dolhnikoff y col ha-
cian publico a través de la revista The Lancet,
lo que muchos sospechabamos. Demostraban
de manera objetiva el importante tropismo?®
del virus SarsCov?2 por el tejido cardiaco en un
paciente pediatrico sin comorbilidades asocia-
das. El estudio histopatoldgico post-mortem
demostraba miocarditis, pericarditis y endo-
carditis caracterizada por un infiltrado infla-
matorio difuso perivascular e intersticial que
generaba necrosis miocardica. Usando mi-
croscopia eléctrica identificaban particulas vi-
rales de la familia Coronaviridae en el espacio
extracelular y entre las células inflamatorias en
el tejido cardiaco (4).

Existen entonces razones para pensar gue la
poblacidon con cardiopatia congénita, entre
esta la poblacién pediadtrica, tiene especial
riesgo ante una infeccion por SarsCov2.

Pero hay mas informacion que vale la pena to-
mar en cuenta al ponderar el riesgo de esta
poblacion en particular, por ejemplo.

La poblacion con cardiopatias congénitas
tienen inmunodeficiencias establecidas.

Es indudable el impacto de la infeccidn del
SarsCov?2 en el sistema cardiovascular vy las al-
teraciones en la fisiologia cardiovascular que
generan. Estas alteraciones pueden tener im-
portantes efectos deletéreos en el fino equili-
brio de un paciente con cardiopatia congénita,
por ejemplo:

Muchos defectos cardiacos congéni-
tos cursan con alteraciones en la contracti-
lidad del ventriculo derecho vy resistencias
vasculares pulmonares elevadas. Las en-
fermedades respiratorias sobre el parén-
qguima y vasculatura pulmonar tienden a
aumentar estas resistencias. El incremento
de la misma aumenta la post-carga contra
la que un ventriculo derecho deteriorado
trabaja.

Los pacientes con fisiologia univentri-
cular dependen de un delicado equilibrio
entre la presion venosa sistémica vy las resis-
tencias vasculares pulmonares, un aumento
de estas Ultimas puede generar alteracio-
nes catastroficas para la fisiologia univen-
tricular.

Otras importantes razones son de caracter
logistico. El retraso en el diagndstico, diferir
procedimientos electivos, modificar el tipo de
entrevista clinica (presencial/telemética), todo
esto causado por el estrés sobre el sistema sa-
nitario puede generar graves consecuencias
sobre la salud de nuestros pacientes.

Mientras muchos segmentos de nuestra socie-
dad pueden detenerse durante la pandemia, la
evolucion natural de las cardiopatias congéni-
tas seguira su curso.

Nifios/as seguiran naciendo, 1% de estos naci-
mientos padeceran algun tipo de cardiopatia
congénita y a su vez 1 de cada 4 necesitara
algun tipo de intervencion sobre ésta cardio-
patia durante el ler afo de vida (5).

La situacion actual ha generado que los es-
fuerzos y recursos de forma sistematica se
vuelguen al control de la pandemia vy la aten-
cion de los afectados. Esta comprensible si-
tuaciéon compromete la atencion de otro tipo
de patologias.



La era actual ha traido
importantes retos. Tenemos el
deber como médicos y cientificos
de convertirnos en curiosos
observadores, visionarios e
innovadores y bajo el rigor de

la ciencia encontrar soluciones
practicas y a corto plazo capaces
de cubrir las necesidades de
nuestros pacientes sin afectar la
calidad asistencial.

La filosofia del trabajo en equipo a través del
conocido “Cardio Team” cobra especial impor-
tancia en este tiempo, protocolos, estrategias,
planes de contingencia, etc, deben estar listos
ahora mas que nunca.

Cambios sustanciales tendran que llevarse a
cabo en la forma de hacer medicina hasta que
una solucion definitiva éste disponible. La ca-
pacidad de adaptacion serd de vital importan-
cia para brindar la mejor version de nosotros
mismos vy del sistema sanitario del que forma-
mos parte.

1 Simbiosis: Asociacion intima de organismos
de especies diferentes para beneficiarse mu-
tuamente en su desarrollo vital.

Reflexions sobre |la pandemia de |la covid-19

2 Agentes biolégicos patégenos: es aquel ele-
mento o medio capaz de producir algun tipo
de enfermedad o dafo en el cuerpo de un ani-
mal, un ser humano o un vegetal.

3 Tropismo: Tendencia de un organismo a reac-
cionar de una manera definida a los estimulos
exteriores, especialmente la que experimentan
en su crecimiento los drganos vegetales.
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|, de sobte, tot canvia.

Neus Clofent

Patrona de la Fundacio CorAvant

des del juny de 2015.

Va comencar I'any i semblava tot normal, com
sempre. |, de sobte, tot canvia. Ens parlen d’'una
pandémia mundial i ens hem de quedar a casa.

Tot molt estrany...

Al comencament, expectants, pensavem gue
serien pocs dies, perd, a poc a poc, la incertesa,
la por i el desconeixement es van anar apode-

rant de nosaltres. Els primers dies, a casa, es-
coltavem la radio, miravem la televisio per in-
formar-nos i aprofitavem les xarxes socials per
parlar amb la familia. Curiosament, t'adones
que febles que som i, com deia la meva avia,
“ens recordem de Santa Barbara quan trona”. |,
aleshores, comencem a trucar i a intentar con-
tactar amb la gent amb qui fa temps que no
ho fas i tens la necessitat de dir coses, abracar
i fer més petons.

T’adones gue cada casa, cada familia i cada
persona té circumstancies diferents i que la
majoria tenen molts problemes per afrontar la
nova realitat. Que hi ha moltes coses en 'ambit
laboral i social que han de canviar (i, de fet, es-
tan canviant).

Em considero una persona afortunada: jo i les
persones del meu entorn estavem bé. He po-
gut continuar amb la feina i, tan sols, hem anat
adaptant la vida a la circumstancia que ha to-
cat en cada moment.

A vegades era una falsa tranquil-litat, sabia que
a prop meu hi havia “l'infern”. Ara només desit-
jO gque no es repeteixi.

Visc a pocs metres de I'Hospital Clinic on molta
gent lluitava contra el “VIRUS”: els sanitaris i
totes les persones que hi treballen i els malalts
estaven cada dia lluitant per sortir-se’n.

Ara, poso tot el positivisme possible per tirar
endavant, amb la prioritat de cuidar-me i pen-
sant que ens en sortirem. El mdn evoluciona
molt de pressa i la voluntat de molts és que
sigui millor.

Jo aixi{ ho espero.
Hem de prioritzar el sentit comu,

ens hem de cuidar, ser forts i
positius. Aixo no falla mai!

10
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La primera paraula que em ve

al cap és incertesa.
Dra. Maite Donate

Membre del Comite Cientific de TAACIC. Gabinet de proves
d’esforc. Unitat d'imatge i funcio cardiaca.

Servei de cardiologia - HSCSP

Incertesa que és una situacid que no m’agra-
da, ja que la incertesa perllongada porta a
'angoixa, que com saps és un gran mal de la
nostra societat.

Incertesa perque la situacid que estem vi-
vint no sembla que hagi de millorar en breu.
Aqguesta no és una crisi sanitaria, €s una cri-
si global que ha comencat per una malal-
tia, pero esta afectant la societat en el seu
conjunt i encara no sabem del cert les con-
seqlUeéencies que tindra. La malaltia, apren-
dre’'m a guarir-la; de fet, en aquests mo-
ments els nostres companys pneumolegs,
internistes i intensivistes tenen protocols de
tractament molt millors que al marc-abril
on encara no sabiem res de la malaltia, pro-
bablement abans d’'un any hi haura vacuna.
Perd les conseqgUéncies socials i economi-
ques que estan tenint els canvis que hem de
fer en el nostre estil de vida encara no les
sabem del cert. Els experts parlen que hau-
rem de suportar anys de crisi econdmica per
tornar a la situacio que teniem abans de la
pandemia. Realment tot és molt incert.

Considero que he tingut sort fins ara, ja que
vaig tenir la covid-19 durant el marc i de ma-
nera gairebé asimptomatica. Em van fer pro-
ves perque un familiar amb qui havia estat
i que, per sort, s’ha recuperat va estar molt
malalt. Altres familiars també la varen passar
en aquells moments sense complicacions. La
resta de la meva familia fins ara esta bé. Al
meu hospital hi ha companys que ho han pas-
sat malament i, finsi tot, 2 ja no sén aqui amb
nosaltres. Es una situacié que es repeteix a
tots els centres sanitaris, tant als hospitals
com a l'atencid primaria. | tot i que la vida ha

de seguir i hi ha moltes altres malalties de
les quals ens hem d’ocupar, la covid-19 ens
afecta a tots en la nostra forma de treballar,
a uns més que a altres, perd a tots. A mi per-
sonalment, forca. Com saps, em dedico a fer
proves d’esforc i aquest és un procediment
de risc augmentat, ja que al fer exercici (que
és el que fem fer en les proves d’esforcg) res-
pirem més de pressa i més fort, la qual cosa
fa que omplim 'entorn amb gotetes que po-
den respirar les altres persones. A més, és
un espai relativament petit i tancat. Es a dir,
ideal per transmetre els virus.
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Aixi que ens hem de protegir
nosaltres i hem de protegir

els pacients, netejar molt més,
airejar bé els espais, espaiar

els procediments...; en resum,
augmentar les mesures de
seguretat. Aixo fa que les coses
les haguem de fer d’una manera
diferent i que haguem d’estar
atents també a les novetats i

en els coneixements que anem
adquirint sobre les maneres de
transmissioé del coronavirus per
tal d’incorporar-les a ’activitat
quotidiana.

Potser algunes d’aguestes mesures les po-
drem reduir quan hagi passat la pandéemia,

perd d’altres potser les haurem de continuar
fent servir. Ja es veura.

Jo crec que aquesta situacid ens ha de fer
plantejar si ens agradava la manera com vi-
viem abans de la pandémia, i si aspirem a
tornar a la situacié d’abans o a mitja o llarg
termini aspirar a una situacid millor. A mi
Nno m’agradava la situacioé anterior. Fa molts
anys gque vivim d’esquena al que no tenim a
prop. El mdén s’ha globalitzat, perd sembla
qgue no ens importa gaire el que queda una
mica lluny de nosaltres. Ens fa pena quan te-

nim coneixement del patiment d’altres, pero
ens n‘oblidem al poc temps. Considerem el
planeta sotmeés a la nostra voluntat, els ani-
mals i les plantes com a eines per al nostre
benefici i no ens adonem que els nostres ac-
tes tenen consequéencies. El temps obligat de
confinament ha semblat remoure una mica
les consciéncies, perd amb el desconfina-
ment sembla que tornem a les nostres actua-
cions prévies o estem desitjant de tornar-hi.
Aqguest final d’agost estem comprovant que
la pandémia torna a avisar que no ha marxat
i ens costa adoptar les mesures d’autopro-
teccio i proteccid d’altres que ens demanen.

Com que aixo va per llarg,
espero que ens doni 'oportunitat
per reflexionar una mica més i
emprendre petits canvis d’actitud
envers tot el que ens envolta.

Si aquests petits canvis els fan prou indivi-
dus provocaran canvis més grans. Fins i tot,
si nosaltres canviem, els nostres governants
potser se n‘adonaran i per obtenir el nostre
suport proposaran meés mesures per prote-
gir el medi ambient, 'educacid i la sanitat,
que son els tres vertexs del triangle que ha
de formar la base del nostre benestar. Estic
convencuda que aixd ens fara ser més soli-
daris i desitjar el benefici de tots i de tot i
mirar-nos menys el propi melic. Tinc aquesta
esperanca.
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Reflexions del passat, del present i d 'un
futur incert. Experiencies, resiliencia,

incertesa i il-lusio.
Laura Garcia Gali

Mare, filla, parella, germana, cunyada, amiga, neboda, cosina....
Fisioterapeuta Pediatrica. Coordinadora CDIAP ASPANIAS.
Membre coordinador de la Xarxa CDIAP BCN. Professora
adjunta UAB Grau Fisioterapia (Fonaments i Pediatria)
Membre del Comite Cientific de 'AACIC.

Durant aguests dies de passat confinament,
desescalada, tornada a la nova realitat i de
futur incert em venia i em ve al cap reitera-
dament, a tall de reflexido paral-lela, el relat
d Emily Pearl (escriptora del programa TV
Barrio Sesamo i mare d un infant amb diver-
sitat funcional ) de

“Benvinguts a Holanda “ en el qual evoca
com, d’una situacio inesperada i dolorosa,
les families que viuen | arribada d un infant
amb dificultats i/o discapacitat es van adap-

tant a una realitat gens planejada, descone-
guda, incerta, una realitat diferent; pero, des-
prés del dur aterratge, van aprenent noves
formes de fer i de funcionar, a viure a ritmes
diferents, van adquirint experiencies diver-
ses, van coneixent nova gent i es van situant
en un mon desconegut des d’on poden con-
templar, amb una mirada molt més amplia
i profunda, el que els envolta, cosa que els
permet gaudir i valorar les grans, especials i
meravelloses coses que té Holanda.
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“Bienvenidos a Holanda*“

https://cappaces.com/bienvenidos-holan-
da-discapacidad/

“A menudo me piden que describa la expe-
riencia de criar a un nino con discapacidad,
que intente ayudar a la gente que no ha
compartido esta experiencia Unica a enten-
derla, a imaginar como se sentirian. Pues es
asi....

Cuando vas a tener un nino es como pla-
near unas fabulosas vacaciones a lItalia. Te
compras un monton de guias y empiezas a
hacer planes fantasticos. El Coliseo. El Da-
vid de Miguel Angel. Las géndolas de Vene-
cia. Incluso aprendes algunas frases utiles
en italiano. Resulta muy emocionante.

Después de un monton de meses de an-
siosa espera, por fin llega el dia. Haces tu
maleta y allé vas. Varias horas después, el
avion aterriza. Aparece la azafata y anuncia:
“Bienvenidos a Holanda”

“¢Holanda?” te preguntas “.como que Ho-
landa? iYo he contratado un viaje a ltalial Se
supone que deberia estar en Italia. Toda la
vida he sonado con ir a Italia”.

Pero ha habido un cambio en la ruta del
vuelo. Ha aterrizado en Holanda y te tienes
que quedar aquir.

Penso que no ha estat gens
facil per a ningu.

L’encaix de la situacié depeén
de I'estat de salut, del nucli
familiar, del lloc del mdén on
es visqui, de la cultura,

del nivell socioeconomic...
Hem viscut un moment forgos
d’aturada que convidava

a pensar i a reflexionar sobre
la humanitat i el mén on vivim.

Lo mas importante es que no te han llevado
a un lugar horrible, repelente y sucio, reple-
to de pestilencia, hambre y padecimiento.
Es simplemente un lugar distinto.

Asl que tienes que salir y comprarte nuevas
guias. También debes aprender un nuevo
idioma. Y conoces a un grupo nuevo de gente
que de otra forma nunca hubieras conocido.

Es simplemente diferente. Tiene un ritmo
mas lento que lItalia, es menos vistoso que
Italia. Pero después de un tiempo de estar
alli, respiras profundamente, miras a tu alre-
dedor... y empiezas a darte cuenta de que
en Holanda hay molinos... y hay tulipanes.
Holanda tiene incluso Rembrandts.

Pero todos tus conocidos estan ocupados
yendo y viniendo de [talia... y alardean con-
tinuamente de lo bien que lo han pasado
alli. Y durante el resto de tu vida, te diras
“Si, alli es a donde se suponia que iba a ir yo.
Era lo que habia planeado”

Y ese dolor nunca, nunca, nhunca desapare-
cera.... porque la pérdida de ese sueno es
una pérdida muy importante.

Pero... si te pasas el resto de tu vida lamentan-
dote por no haber podido llegar a Italia, nunca
seras libre para disfrutar de las cosas tan espe-
ciales y tan maravillosas que tiene Holanda.”

Sovint els adults planegem el futur, fem plans,
somniem i tenim il-lusions per construir el nos-
tre cami, pensem cap a on volem anar, que
volem fer, qué volem estudiar i/o de qué vo-
lem treballar, pensem si volem tenir parella
0 no, si ens agradaria tenir fills i quants, on
ens agradaria viure, somniem amb una casa
a la platja, en un poble o a la ciutat, cadas-
clU amb els seus pensaments, somnis i il-lu-
sions, reptes personals..., i anem dibuixant i
picant pedra per construir el cami desitjat...,
alguns més rapid, altres més lent i amb molt
més d’esforc, perd seguint un plantejament
de futur..; en fi, dissenyem i ens plantegem
com ens agradaria que fos la nostra vida.
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Reflexions sobre la pandémia de la covid-19

VIA PER A TOTHOM... Arriba un sacseig pan-
démic viral que atura els teus plans, canvia la
dinamica del teu dia a dia, de la teva familia, de
les teves amistats, del teu vei, de la teva ciutat,
pais, continent i del mon en general. FRE DE
MAIll Nova organitzacié.. TANT Si COM NO.

|t atures, si...i penses..”Es lo que hay”...pero...
com ho farem????

No has aprés com pair aguesta situacid tan
inesperada, com viure aquest canvi, que cal
fer, ningu ens ho va ensenyar ni estavem pre-
parats per encaixar ni adaptar-nos a |l arriba-
da colossal de la covid-19.

Sl, em vaig aturar molts cops. Recordo inicial-
ment, la setmana del 9-13 de marg¢, tancar-me
en un dels despatxos del CDIAP i a la meva ha-
bitacid de casa per pensar, si, necessitava atu-
rar-me i pensar, sent conscient de les noticies,
de com els mitjans de comunicacié anunciaven
cada dia més i més contagis, es respirava por
del que podia passar, del que estava per arri-
bar, cada cop més ingressos hospitalaris, la sa-
nitat desbordada, desenllacos molt dolorosos,
de com anaven aturant les activitats extraes-
colars, la decisié del tancament de les escoles,
els nervis d’ estar treballant en atencid precoc¢
i consultant i demanant indicacions d’actuacio
al departament, nervis i incertesa per protegir
els infants que ateniem, les seves families i el
nostre equip de professionals exposats a peu
de cand...

| arriben les indicacions de
tancar el centre... Des de la por

i els nervis, el tancament va
suposar, inicialment, una dosi

de tranquil:-litat brutal, pero era
conscient que quedava molt per
fer, no sabia a quina magnitud

de canvi d organitzacidé personal
i professional ens afrontavem,
pero si que preveia que vindria
una época de fortes emocions, de
nervis, por, pena, lluita, proteccio,
alerta... i pensava...,

i pensava, de la mateixa manera que defenso
com a bandera en |"atencio precocg el treball
transdisciplinar per a | "abordatge del infants
i, encara si més val per als nadons de risc
bioldgic, si la situacid que estava arribant, i
esdevindria pandémia, requeriria el mateix
modus operandi.

Ens necessitariem entre tots per aconseguir
afrontar la crisi sanitaria per la covid-19, en
aquest sentit, caldria d’'un treball cooperatiu
entre diferents estats, drgans governamentals,
conselleries, treball en equip transdisciplinar,
compartir coneixements, aprendre els uns dels
altres, ajudar-nos entre tots, tenir humilitat i
seny per tirar endavant tant en 'ambit perso-
nal, com professional com poblacional.

En ’ambit personal, inicialment:

- Com a mare de dos fills adolescents molt ac-
tius i enérgics; |"explicacio del que estava pas-
sant, |"aturada de les classes de |’institut, de
la practica esportiva, la implementacio de les
mesures sanitaries i les actuacions a seguir, el
canvi immediat a una nova manera estricta
de funcionar, el confinament a casa..., tot ple-
gat va ser molt dificil de portar, la gestid de
la incertesa, rabia i tristor formaven part del
dia a dia, nervis, discussions, moments d amor,
llargs silencis, desavinences, desesper..., com a
mare, davant d “algunes situacions d “enfronta-
ment...pactes...tolerancia....

- Sil adolescéncia ja pot esdevenir una eépo-
ca tumultuosa en moments conflictius entre
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mares i fills, el confinament, en el meu cas, va
suposar una exacerbacio dels fets, que, a poc
a poc i amb molta paciéncia i amor, ha resultat
esdevenir en el postconfinament, en la deses-
calada i en la nova normalitat una recollida de
fruits, d apropament als meus fills i de sen-
tir-me valorada i estimada per tots dos, dosi
medicinal necessaria que m encoratja a conti-
nuar treballant per ajudar-los i acompanyar-los
en el procés de maduracio i en el seu cami, i a
seguir transmetent-los els valors familiars i hu-
mans com a llegat.

- Com a filla d"una mare gue viu sola, cardidopa-
ta, pacient de risc i que necessita certa ajuda i
supervisio en les tasques del dia a dia, també
ha estat un plus emocional, de proteccio, preo-
cupacio, d organitzacié de casa seva, compres
d alimentacio i farmacia setmanals, resoldre les
visites de control del Sintrom, estar pel seu dia a
dia des de la distancia i amb visites necessaries
per vetllar pel seu estat biopsicoemocional. Era
dificil veure-la i no poder-la abracar; recordo el
primer dia que ja ho vaig fer i |"abracada per
a les dues va ser molt, molt, especial, sempre
he estat molt intensa amb el tema emocional,
perd aguesta etapa m ha fet encara més valo-
rar la importancia d estimar i cuidar la familia,
els que estimes i impregnar-te de la sensacio de
rebre “carinyo”, caliu i amor dels que t estimen.

- Com a parella d"un company de viatge amb
el qual no podem encara conviure junts per
|"organitzacio i dinamica de dos nuclis fami-
liars, ha estat tota una prova d amor, d’amis-
tat, d ajuda i de suport emocional. Ell va ha-
ver d’estar separat tot el confinament dels
seus fills, van ser moments d’enyoranca, com
a pare, preocupacio i incertesa. Agraeixo a la
vida haver-me trobat amb aquesta gran per-
sona que ha suposat i suposa una injeccid
d’amor, vitamines i caliu, que té cura de mi,
em mima, em dona suport amb tot el que faig
i em fa sentir molt estimada.

- Tinc un germa que estava pendent de cirur-
gia cardiaca (recanvi valvula tricUspide i repa-
racio dilatacio aortica mitjancant esternotomia)
i la covid-19 va fer posposar la intervencid. Va
ser molt dur ja que estava esperant des de feia
molt la intervencid i el seu estat fisic en els da-
rrers mesos havia empitjorat, es fatigava molt,

no es trobava bé.., estavem molt amoinats, ell,
la seva dona i tota la familia. L "espera i la incer-
tesa de quan s’ obririen quirdfans era realment
angoixant..., més per ell que cada dia es trobava
pitjor... A inicis de juliol, bastant apurat, va haver
d’ingressar per urgéencies perqué s ofegava i
tenia els dits dels peus cianodtics, i va romandre
ingressat a Can Ruti en espera de quirdfan lliure,
amb totes les mesures hospitalaries de precau-
cio i preocupacio propies de la situacio. Només
podia rebre visites de la seva dona, dies i dies
sense veure els seus dos fills... Jo era conscient
de quant |"estimo, i |"he estimat sempre, és el
meu “tete”, perd en moments aixi penso que
la preséncia del sentiment d unid és molt més
forta, i el patiment, és clar. Per fi el van operar
a mitjans de juliol amb exit, rapidament cap a
casa en fase de recuperaciod (la por de la co-
vid-19 sempre era present a I'hospital). Pero la
situacio de nova normalitat, tan estranya amb
encara positius i contagis, requereix no baixar
la guardia, | suposa que les visites que rebi a
casa han d’ haver-se fet la PCR, aixi que no po-
dem veure’l tant com voldriem. Soc positiva i
vull visualitzar un futur proper amb reunions i
celebracions familiars, amb somriures, nens ju-
gant i rient, si, de ben segur, sera aixi.

En I'ambit professional no puc
separar la part professional de la
humana, ja que la meva professié
forma part de la meva persona i
conviccions:

Soc fisioterapeuta pediatrica, més concreta-
ment d atencid precoc. No concebo altra feina
meés bonica. No hi ha hagut un sol dia des del
confinament i fins a dia d avui que no tingui al
cap les families i els petits que atenc al CDIAP.
Si ja de per si el dia a dia d algunes families
amb infants amb dificultats resulta molt com-
plicat, el fet que inicialment no poguessin sor-
tir al carrer els infants amb autisme, sindromes,
trastorns del desenvolupament.., mare meva,
pensava, i pensava en com ocuparien el temps
a casa seva, quines activitats, ludigues, fisiques,
didactiques, farien per passar el dia el millor
possible... i era la nostra tasca com a professio-
nals poder-los acompanyar i ajudar. | aixi van
comencar els videos, les gravacions amb ninos,
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Reflexions sobre la pandémia de la covid-19

les videotrucades, classes de “ball” en linia, un
munt d activitats per a cada infant i familia en
particular. Tenia ganes de creuar la pantalla i
poder-los abracar i “achuchar” com sempre,
perd encara quedaria molt per aixo.

M’ apassiona la neonatologia i pensava molt en
|"arribada d’infants prematurs i d altres de risc
biologic en época confinament, en les unitats de
neonatologia hospitalaries, en la por i el descon-
cert de les mares i pares, una experiencia durissi-
ma per ella mateixa, agreujada per la pandemia...
com podrien sostenir el dolor propi de I arri-
bada d un bebé amb dificultats amb el suport
emocional que necessiten agreujat amb el mo-
ment de pandémia, por i desconcert, desconcert
i por. Molt patiment. | pensava i imaginava tots
els professionals sanitaris (i no sanitaris) que tre-
ballen a les UCI de nounats, profunda admiracid
cap a totes i tots els que han tingut cura i en te-
nen dels petits i de les seves families en agquests
moments d extrema delicadesa.

- Com a coordinadora técnica d un centre d”a-
tencio precoc, CDIAP ASPANIAS, ja he esmen-
tat els nervis inicials, la incertesa i el desesper
mentre esperavem | arribada de les indica-
cions, de com actuar en el nostre sector, des
del nostre departament d”Afers Socials, Treball
i Familia.

Inicialment, com a mesura de precaucio propia
de |"entitat i després de consultar-ho amb al-
tres companyes coordinadores d altres CDIAP
i "'UCCAP, vam suspendre | atencio presencial
dels infants més vulnerables, amb el sistema
immunologic deprimit, amb simptomatologia
covid i |"atencid de fisioterapia respiratoria,
perod al cap de pocs dies ja varem rebre les indi-
cacions de tancament del CDIAP (val a dir que
el nostre CDIAP va comunicar un dia abans al
Departament la nostre decisid com a entitat
d’aturar |"atencio presencial).

Cessavem | activitat terapéutica presencial
perd teniem clar que calia seguir acompanyant
i atenent els infants i families des de la distan-
cia, calia molta organitzacio i aprendre a des-
envolupar la nostra tasca mitjancant la modali-
tat de " TELETREBALL”, paraula que tant i tant
sentiriem en endavant i anomenada per tota la
poblacio, la qual cosa va esdevenir tot un repte
d’aprenentatge personal i professional.

Un altre moment d aturar-se. Segon moment
d aturar-se a pensar, la necessitat del silenci
per pensar, meditar i organitzar-nos per conti-
nuar duent a terme el nostre encarrec profes-
sional, |"atencid dels infants amb trastorns del
desenvolupament o risc de patir-los, amb tots
els processos i procediments que comporta...
Sorgien molts dubtes a nivell d organitzacio,
tant dels professionals, com des de coordina-
cio, de les families...; moltes preguntes, algunes
amb resposta i d’altres sense, sobre com fer les
noves visites d acollida, reunions d equip, Vvisi-
tes successives, visites diagnostiques, entrevis-
tes familiars, coordinacions amb escoles, amb
pediatria i hospitals, amb CSMIJ, amb serveis
socials...; com donar les baixes, com ho fariem
en 'ambit NO PRESENCIAL?

Com podriem prosseguir els plans
terapeutics de cada infant des

del teletreball? Eren moments

d aturar-se a pensar a com
adaptar la nostra feina a situacio
de confinament i compaginar-la
amb la vida personal i familiar de
cadascu.

Val a dir que el fet que siguem un equip format
amb practiques centrades en la familia, amb la
filosofia de I'apoderament familiar, amb I'analisi
de les rutines del dia a dia de cada familia per
fomentar estratégies que afavoreixin el desen-
volupament de |"infant, fent plans terapéutics i
marcant objectius basats en les preocupacions
de les families; tot aixd ens ha facilitat la posa-
da en marxa de la modalitat teletreball, ja que
fa molt de temps que treballem compartint vi-
deos amb les families.

Jo ho vaig viure, i crec que és un sentiment
compartit per tots els professionals d atencid
precog¢, com un apropament entre companys
de cada centre, entre d’altres CDIAP de Bar-
celona, de Catalunya, altres centres d’Atencio
Primarenca d altres comunitats autdonomes...
Ens trucavem, ens enviavem correus electro-
nics, vam comencar a fer forums, reunions per
videotrucada Whatsapp, aplicacions com el
Zoom, Teams, Webex...; molts no en teniem ni
idea, perd varem aprendre
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d’altres companys que amb molta generositat
es van prestar a compartir la informacio. Ens
varem apuntar a cursos virtuals, molts d’ells
gratuits, altres no, a webinars on aprendre
i compartir en moments de pandémia com
atendre en modalitat teletreball de la manera
meés efectiva possible.

Penso que per als professionals ha
suposat un moment importantissim
de formacio, tant propia de cada
disciplina, com interdisciplinaria,
com transdisciplinaria, de coneéixer
molts professionals, posar-nos
cara, ni que fos de manera virtual,
apropar-nos, compartir...; crec que
la paraula més adient en 'ambit
professional que alcaria seria
GENEROSITAT COMPARTIDA.

Molt orgullosa i agraida del meu equip de pro-
fessionals, tothom: les recepcionistes, el fisio-
terapeuta, el neuropediatre, les logopedes, les
psicologues i el psicoleg, la treballadora social
.tots son aixd i molt molt més, necessitaria tres
articles més per parlar del meu equip, només
enaltir la seva disposicid humana, caliu i pro-
fessionalitat amb la qual han seguit tenint cura
de les families que atenen al CDIAP. Sento que
amb tot el caos, de vegades, no els he sabut
respondre i atendre com es mereixien, i dema-
no disculpes si en situacions de nervis he trans-
mes informacions o decisions amb menys rigo-
rositat, caliu i empatia de la que caldria.

El CDIAP on treballo forma part d una associa-
cio, ASPANIAS, que vetlla pels drets i la millora
de qualitat de vida de les persones amb disca-
pacitat intel-lectual. Comptem amb el recurs de
3 llars residéencia d adults amb DI. Ha estat i és
molt dur, molt dificil; he vist patir molt la direc-
tora técnica i el gerent, cal dir que hi han deixat
la pell, han estat al peu del cand, hi han bolcat
la seva humanitat, han Iluitat i ho segueixen fent
per protegir els usuaris de perfil de risc. Les
educadores/s de les llars també mereixen el
meu absolut reconeixement per la seva tasca,
entrega i valentia, sense gaire suport de I'ad-
ministracio, molt desprotegits inicialment; amb
dificultats per aconseguir els EPI necessaris, a

I'hora de fer el control exhaustiu i necessari del
servei de neteja, en trobar-se amb positius tant
de residents com de treballadors, sobre com fer
els aillaments..., nervis, dolor, plors, rabia, des-
esper, desenllacos no desitjats, dols dificils d e-
laborar que cadascun de nosaltres ha hagut de
gestionar com ha pogut ja que, per desgracia ,
se’'ns n'han anat, a qui més qui menys, coneguts,
amics; a d’altres, malauradament, familiars, i el
mes trist sense poder acomiadar-se ' n, horrible!
no M ho puc ni imaginar..., sembla un malson.

Aixi mateix, en 'ambit laboral formo part de
["equip coordinador i dinamitzador de la Xarxa
de CDIAP de Barcelona per impulsar i millorar
["atencid de la petita infancia de la ciutat de
Barcelona. Una experiencia molt enriquidora i
de molta feina en aquesta etapa COVID, pero
contenta dels resultats obtinguts. M "ha suposat
un apropament personal a la meva companya |
a la cap de coordinacio, he apres molt d’elles
i del treball cooperatiu, organitzatiu i resolutiu.

També calia pensar, per adaptar i posar en mar-
Xa noves accions en motiu de |"emergeéncia sa-
nitaria COVID-19 Les linies estrategiques, fins al
moment de la pandémia, eren |"aportacid de
recursos complementaris (servei de piscines
per a activitat terapéutica, servei de mediacid
i traduccio, banc del moviment... ), I'impuls de
metodologies collaboratives, |'oferta d asses-
sorament i formacio especifica als professionals,
la interlocucid amb altres serveis publics de | a-
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tencio a la petita infancia de Barcelona i la coo-
peracio i suport mutu en metodologia d’inter-
vencio i recerca, entre d altres. Calia veure com
seguir treballant per facilitar la coordinacio i
cooperacio entre els serveis, aixi com en la pres-
tacio de nous recursos per a la millora de |"aten-
cio a la infancia amb dificultats en el desenvo-
lupament i les seves families i generar un espai
entre els professionals on seguir coneixent-nos,
compartir i intercanviar experiéncies.

Al comengcament, amb
lapropament entre direccions,
professionals dels CDIAP i
d’altres entitats expertes en

el desenvolupament infantil i
I’atencid precoc¢ a la ciutat de
Barcelona, es va crear un fons
documental en linia anomenat
BONES PRACTIQUES COVID-19.
En aquest fons es compartien
documents i materials elaborats
per membres de la xarxa: consells
d’estimulacio, activitats i jocs
psicomotrius, massatges infantils,
contes, intervencio telematica
per a infants..., aixi com un recull
d’altres documents elaborats

per altres CDIAP i entitats.

Aguest fons també es va fer arribar als equips

educadors de 0-3 anys i als equips de pediatria
de la ciutat de Barcelona.

Es va posar en marxa, també, un nou servei
de traduccid no presencial (en linia) per als
professionals dels CDIAP, que ha estat molt
sol-licitat, profitds i molt ben valorat en etapa
confinament.

Finalment, en I'ambit professional com a pro-
fessora docent del grau de fisioterapia de la
UAB, déu-n’hi-do la continuitat de les classes
de |"assignatura de PEDIATRIA en adaptacid
en linia. Donar classes amb plataformes virtuals
a 27 alumnes era un repte. Vaig aprendre molt
de la meva gran companya docent d assigna-
tura de les noves tecnologies, i ens ha unit més
professionalment i personalment. La prepara-

cio de les classes era més laboriosa, aixi com
respondre els dubtes i neguits dels alumnes
per correu.., gairebé diria que era una doble
dedicacidé horaria, sentiment compartit per la
majoria de docents. Perd ho valoraria com una
experiencia positiva, va ser un aprenentatge
per mi. El pensar com adaptar les practiques en
un entorn virtual va ser el més dificil, perd ens
en vam sortir forca bé amb tres tallers practics
des de les seves cases connectats a la camera:
“viure la discapacitat”, “ experimentar la immo-
bilitat” i “ diversitat funcional i activitats de la
vida diaria”. La veritat és que va ser divertit per
a tothom, i aixd va suposar una gran satisfac-
cio per a nosaltres, veure’ls aprendre i riure en
aquells moments dificils... ja podiem estar con-
tentes, i amb el feedback que ens van fer, enca-
ra més!l No van ser unes classes de fisioterapia
en pediatria i prou, crec gque van suposar una
reflexid conjunta entre alumnes i professorat
de la situacio que s estava i s esta vivint; tam-
bé deixavem espais per parlar de com estaven,
com es sentien, inclds per recomanar llibres,
pellicules i series per passar el temps de la mi-
llor manera possiblel

| ARA..... QUE ???

Queé penso que, com a societat, hem extret de
positiu després d’aquesta epoca tan dificil?

L'apropament huma i familiar, a valorar més les
persones que estimem, a valorar els petits grans
plaers de la vida, a aprendre dels altres, a mi-
rar-nos mes els uns als altres, a tenir més ima-
ginacio, a ser més practics ,” tonteries las jus-
tas” que es diu... Les adversitats sempre poden
transformar-se en quelcom positiu...

| ara... que crec que vindra?, que penso del
futur? Em venen al cap molts pensaments i
paraules desordenades: temps de CRISIS,
noves OPORTUNITATS, RESILIENCIA, PRU-
DENCIA... IL-LUSIONS, amb tot aixd plegat i
molt més no sé pas que passara...; un futur
ben incert, pero el dibuixo mentalment amb
esperanca i la dosi de positivisme individual
i conjunta necessaria per tirar endavant amb
forca i construir il-lusions, continuar compar-
tint generositat, que cada dia sigui fructifer
brindant i rebent somriures, caliu i amor.




COVID-19: gue en penso de tot plegat?

Dr. Josep Girona i Comas

Metge de cardiologia pediatrica. Membre del Comite d'Honor

de 'AACIC.

Abans de comencar propiament amb el
tema que ens ocupa, m’agradaria expli-
car una anécdota personal que té molt
a veure amb la reflexio que jo faig (i em
faig) arran de la pandémia.

Quan estudiava primer de medicina, tenia al
meu abast els llibres que el meu pare (també
metge) havia estudiat uns quaranta anys abans.
Llegint-los vaig comprovar que molt del que
deien no tenia ja cap sentit: eren conceptes
caducs i, fins i tot, en alguns casos, veritables
aberracions. Pero el to en que ho afirmaven, la
certesa en qué ho transmetien i 'autoritat cien-
tifica des d’'on es posicionaven era la mateixa
que la que es reflectia en els llibres que jo tenia.

AixO0 em va generar l'evidéncia que estava apre-
nent i que hauria d’aplicar conceptes medics ne-
cessariament caducs. Aguesta idea m’ha acom-
panyat (i, sortosament, m’‘acompanya encara)
durant tota la meva vida professional. Hauria
d’aplicar conceptes amb data de caducitat, ve-
ritats temporals. Caldria, doncs, ser rigords en
laplicacid dels coneixements actualitzats en
cada moment, malgrat tenir la certesa de la seva
obsolescéncia; ser capac de prendre decisions
dins de la incertesa (o certesa temporal).

La covid-19 ha estat, o millor dit, hauria d’acon-
seguir ser, una cura d’humilitat imposada per la
realitat. Una Ilicd intensiva en l'aprenentatge de
la presa de decisions basada no en l'evidéncia,
sind en la incertesa. | aquesta llicd seria bona
que fos apresa no només pels qui han de pren-
dre decisions (economistes, metges, politics, jut-
ges, gestors...) sind que també (malgrat que és
molt mes dificil) per aguells en qui repercuteixen
les decisions preses que, en el cas de la pandé-
mia, som cada un dels membres de la societat.

Des que el virus de la covid-19 ha aparegut en es-
cena hem estat bombardejats (i encara ho estem
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ara) per tota mena d’informacions (desinforma-
cions en la immensa majoria dels casos) per part
de gent de bona fe, de visionaris de tota mena
i d’'un bon grapat d’autentics malefactors. | tot
aguest grapat de desinformades informacions
han estat repetides insistentment per molts de
nosaltres, de manera que el conjunt de la societat
les ha anat interioritzant i fent-se-les seves

Aquests dies en qué escric aquest breu text,
coincidint amb la represa de les escoles, han
tornat a sorgir tota mena d’afirmacions, reco-
manacions, protocols i decisions basades en
opinions (pretesament encertades) malgrat
labsoluta incertesa en qué ens trobem. | els
diaris i noticiaris no paren de donar un garbuix
de dades que no les entén gairebé ningu.

Queé seria (crec) bo que anéssim
aprenent de tot plegat?

1.- Que no hi ha veritats absolutes davant la co-
vid-19, ni en moltes altres dificultats de la vida.

2.- Que cal aprendre a triar la informacié que
es vol rebre i saber filtrar-la. Potser no som res-
ponsables del que ens diuen, perd si que en
som de qui escoltem.

3.- Que cal mirar-ho tot globalment, sense que
un aspecte determinat impedeixi veure el con-
junt de causes i conseqgliencies de les decisions
que prenem.

4.- Que cal fer un gran esforc de sentit comu.

5.- Que cal assumir les responsabilitats propies
i no defugir-ne passant la solucid de les dificul-
tats als altres.

6.- Que, en termes de salut (i amb molts d’al-
tres rellevants), cal tenir clar a on posem el nos-
tre gra de sorra en la construccio de la nostra
societat i la seva governanca.

Una abracada a totes i a tots.



Com ens ha afectat I'arribada de |la
covid-19? Si érem cinc, ara som sis!
Erundina Gonzalez Monfort, vocal de la Junta de
'AACIC, | Albert Guma Girona

L’Ernest va néixer el 2014, un 30 de desembre,
i el 7 de gener |i diagnosticaven la cardiopatia.
Des d’aleshores, tenim un membre més a la fa-
milia que, de tant en tant, ens fa patir i que ens
condiciona una miqueta la vida. Perd gracies a
'equip medic de I'Hospital de la Vall d’'Hebron
ho vivim amb certa tranquillitat i afrontant els
reptes a mesura que es van presentant.

| és clar, arriba la covid-19 i comencen a aparéixer
dubtes, preguntes, neguits i patiments nous. Qui-
na afectacio té la covid-19 en persones amb car-
diopatia? Es la cardiopatia una afectacid perillosa
si et contagies? Es I'Ernest un infant de risc?

Qué és el primer que vam pensar quan
vam saber que hi havia persones infecta-
des amb el virus a Barcelona?

Merdal Agqui també ha arribat? | ara que? Qué
li pot passar, a 'Ernest, si es contagia? Van co-
mencar a aparéixer tot de dubtes i també al-
gunes pors. Suposem gque com tothom! Que és
aquest virus? Que fa? Qué provoca? Es perillds,
és mortal? | si, a més, tens una cardiopatia, és
encara més perillos?

Vam comencar a buscar informacioé sobre
la covid-19 i la seva relacié amb les car-
diopaties.

Sincerament, ens feia patir molt la incidencia
d’aquest virus amb la cardiopatia. Es cert que
qualsevol virus pot ser “dolent”, pot tenir afec-
tacions. Pero la ignorancia ens fa valentes i no
hi penses. De fet, estem envoltades de virus,
perdo afortunadament no hi pensem. No volem
pensar que la vida és fragil i gue un microorga-
nisme ens pot matar. Perd clar, els mitjans de
comunicacid n‘anaven plens les vint-i-quatre
hores del dia, i ens vam comencar a amoinar.
| en alguns moments, fins i tot, “emparanoiar”
una mica, perd no voliem entrar en un estat
d’'alarma i d’insomni. No era facil, les noticies ho
posaven dificil.

Arriba mitjans de marg, es declara I’estat
d’alarma, es tanquen les escoles i comen-
cem un periode de confinament absolut a
casa de quinze dies. | després que?

Sembla que va ser en una altra vida perqué han
passat moltes coses després, perd nomeés fa sis
mesos que la vida a escala mundial va fer un gir
total. Ens van dir que ens haviem de quedar a
casa i gue no haviem de sortir al carrer, només
per a activitats essencials (i si tenies un gos!).

Enaquell moment, vam decidir tancar-nos a casa,
no sortir, no anar enlloc. Com que no sabiem res,
i estavem una mica espantades, vam pensar que
el millor era no arriscar-nos, per no contagiar-nos
nosaltres, | que no es contagiés 'Ernest.

Vam fer trobades virtuals amb altres families, ens
vam posar en contacte amb 'AACIC, ho comen-
tavem amb amistats que sén de I'ambit sanita-
ri, i també amb la familia que sempre ha estat al
nostre costat. L'objectiu era tenir una mica més
d’'informacid i tranquil-litzar-nos una mica.
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Comencen a dissenyar-se les fases: la O,
la1,la 2... Els limits municipals, les regions
sanitaries... Les recomanacions, les pro-
hibicions, les normatives. | nosaltres que
fem?

Som ja a Setmana Santa i comenca a parlar-se
de si es tornara a I'escola o no. De si ja es pot
sortir a passejar amb menors durant una hora
o no. De si es pot fer aixd o alld. | nosaltres en-
cara estem confinats totalment a casa. No sor-
tim per a res. | quan ho fem només és per anar
al supermercat, perd augmentem la comanda
on-line. Després ho netegem tot ben net, ens
dutxem, rentem la roba i desinfectem les saba-
tes. Un munt de mesures per evitar o reduir la
possibilitat de contagi.

Quan passem de fases, decidim gue seguirem
sense sortir al carrer, que tampoc sortirem a pas-
sejar, perd gue pujarem al terrat del nostre edifici
per jugar, cridar una mica i esbargir-nos. Portem
moltes setmanes al pis i, a vegades, la convivéen-
cia comenca a ser dificil. Ens fa por que si comen-
cem la “nova normalitat” I'Ernest es contagii, i els
metges i les metgesses encara no saben prou de
la relacio de la covid-19 i la cardiopatia.

Sincerament, seguim espantades! Seguim amb
molts dubtes i moltes preguntes. Perd ningu té
les respostes. Tot és tan nou i desconegut que
tots prenem decisions a cegues, perd segons
ens dicta el nostre cor.
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Sembla que la corba ja esta aplanada i que
la situacié comenca a estar una miqueta
controlada. Qué fem, sortim o no sortim
al carrer?

Portem moltes setmanes confinats, el terrat
se’'ns comenca a fer petit i ja hem jugat a tot
el que teniem a casa mil vegades. Sembla que
“la situacio esta més controlada” i decidim que
sortirem amb les bicicletes i el patinet al carrer.
Perd nomeés ens estarem al nostre carrer, amb
mascaretes i sense cap mena de contacte amb
ningu. Ni parcs ni trobades amb amistats. | quan
tornem a casa: desinfectar sabates, rentar roba
i dutxa amb molt de sabd.

Seguim amb les reunions amb altres families
amb cardiopaties, estem en contacte amb 'AA-
CIC, i decidim trucar a un metge cardidleg de
confianca per consultar-li els nostres dubtes.
Sembla que ho estem fent bé, o millor dit, no ho
estem fent malament, perqué ens adonem que
cada familia pren decisions diferents, pero totes
amb la millor intencio: protegir el “seu” Ernest.

Comencem a teletreballar (jo abans havia
estat de baixa). Com ens organitzem com
a familia?

Fins a aquest moment, I'Albert havia estat tele-
treballant a I'habitacid i jo, 'Erundina, m’enca-
rregava de la resta. Semblava que ens haviem
organitzat prou bé, malgrat tot. Perd ara ens



haviem de posar tots dos a teletreballar amb un
horari similar. Qué fem amb I'Ernest i en Marcal?
| la compra? | la cuina? | 'escola virtual? Ufl La
veritat és que se’'ns fa una muntanya. L'organit-
zacio que fins ara més o menys funcionava cal
repensar-la. Sincerament, casa nostra es con-
verteix en una zona de caos: la televisio encesa
meés hores que mai, ordinadors funcionant més
de catorze hores seguides, apats a fora d’hores,
algunes brongues de més, videoconferéncies
amb moltes interrupcions, cap minut de tran-
quil-litat... I aixd ha vingut per quedar-se o sera
passatger?

Parlem amb altres families i no ens sentim ni ra-
res ni soles. Veiem que tothom esta igual, amb
les mateixes dificultats. Cadascuna busca so-
lucions diverses, perd no sembla que cap ens
N'acabem sortint. No és gens facil respondre a
les demandes de la familia i la feina de mane-
ra simultania en un unic espai i, a més, fer-ho
de manera eficac i eficient. Sempre hi ha algun
problema nou. Necessitem la vacunal!

Ja som al mes de juny, i es comenca a par-
lar que hi haura una “tornada” a I’escola
per poder acomiadar-nos. Qué fem?

L’Ernest hi ha d’anar o no? Nous dubtes, nous
neguits. Cal dir que I'Ernest no ha volgut fer res
de l'escola. Ell va decidir que si el 13 de mar¢
s’havia tancat I'escola, ell no tenia l'obligacid de
fer res. | quan diem res vol dir literalment aixo.
No hi ha hagut manera que hagi fet res: ni pin-
tar, ni dibuixar, ni escriure, ni llegir, ni fer manua-
litats, ni cuinar... res de res. Només ha partici-
pat en tres pel-licules que han fet conjuntament
amb el seu germa i una cosina. Perd no ha estat
facil. Ens va dir que quan arribés a la rotllana de
'escola ja faria feina.

En aquest context de “no voler fer res de l'es-
cola”, volem dir que el tutor i mestre de I'Ernest
ha estat excel-lent. Hi ha estat pendent, no ens
ha pressionat, i ha intentat parlar amb I'Ernest
perqué participés en les propostes i reptes es-
colars, perd tampoc se’'n va sortir.

Quan es va dissenyar el pla de reobertura de les
escoles cap a finals de juny, I'Héctor es va posar
en contacte amb nosaltres per preguntar-nos
qué podia fer 'Ernest i com es podria acomia-
dar d’ell amb seguretat. Va ser un moment im-

pressionant: es notava que hi havia molta es-
timacié cap a I'Ernest i respecte pels neguits
d’una familia amb una cardiopatia. Gracies Hé-
ctor! Gracies escola Barrufet! Ho vam parlar i es
va decidir que I'Ernest estaria en el grupet de
primera hora. Gracies Héctor per la teva sensi-
bilitat, per la teva empatia. Gracies escola per
estimar-vos els nostres fills.

Comencen les vacances i I’estiu, qué farem?

Com a familia ens plantegem molts escenaris.
Casal si, casal no. Colonies si, colonies no. No
fer res. Casa. Avis. No ho tenim gens clar, te-
nim meés dubtes que certeses. Decidim assistir
al webinar gue organitza I'AACIC sobre la co-
vid-19 i cardiopatia pediatrica, trobada de fa-
milies amb el Dr. Ferran Rosés, cap del Depar-
tament de Cardiologia pediatrica de I'Hospital
Materno Infantil Vall d’'Hebron i el Dr. Joan San-
chez de Toledo, cap de la Unitat de Cardiologia
Pediatrica de I'Hospital Infantil de Sant Joan
de Déu, ambdds membres del Comité Cientific
de 'AACIC. Després d’'aguesta xerrada decidim
gue aniran al casal, perd en un casal que ens
doni confianca. Anem a la reunio informativa i
els hi apuntem. Tot ha anat bé. Cap contagi, cap
incident. Tot tranquil, tot bé.

| a l'agost: muntanya solitaria i trobades fami-
liars reduides. Pocs contactes i molt d’aire lliure.
Fins al moment d’escriure aguestes linies, po-
dem dir que tot bé, o si més no, cap simptoma.

| ara, arriba la tornada a I’escola. Uf!
Grups bombolla, ratios, tracabilitat, do-
céncia hibrida. Aix!

Afrontar la tornada a I'escola, aguesta vegada,
esta sent molt diferent. Sempre es presenta
amb il-lusio, amb ganes... Perd aguest curs és
diferent: hi ha molts dubtes, moltes incerteses,
moltes preguntes i unes quantes pors “pel que
pot passar”. En que consistira la docéncia hibri-
da? Passaran moltes setmanes a casa en qua-
rantena? Bé, sera el que hagi de ser, i poc més.

Pero una cosa la tenim clara: les mestres pren-
dran totes les mesures que estiguin al seu abast
perqué 'escola sigui un espai segur, perque es
minimitzin les possibilitats de contagi i perqué
s’apliquin els protocols de rastreig i tracabilitat.
Aix0 ens dona confianca. Sabem que sén pro-
fessionals compromeses que ho faran el millor
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possible, perd que tot no es pot controlar, i que
sera un curs en que estarem constantment amb
I'ai al cor, i ara mai millor dit!

El 14 de setembre comenca la “nova nor-
malitat”, perd6 com I'labordarem? Queé fa-
rem quan comencin les quarantenes dels
nens o nostres?

Ens estem informant de com sera I'inici de curs
i de quins seran els protocols que hauran de se-
guir els grups i les escoles en cas de contagi.
Sembla que nomeés es considera que els nens i
les nenes es contagiaran. Si ells es contagien o
son contactes, doncs cap a casa. Aleshores, qui
dels dos podra fer teletreball? Quina empresa
sera meés empatica i ens facilitara treballar des
de casa? Pero, si qui es contagia és un de nosal-
tres, com ens afectara aixo, perqué la cosa sera
meés complicada.

PerO i la cardiopatia? Aguest membre meés de
la nostra familial Ja hi ha més informacio sobre
la relacid entre la covid-19 i les cardiopaties, en
general, i les pediatriques, en particular? Qué
se’'n sap? Es l'escola un lloc segur per a 'Ernest
i la seva cardiopatia? Podra fer vida normal: ex-
traescolars, visitar els avis i les avies, jugar a la
placa.. O 'hnem de posar dins d’'una bombolla i
preservar-lo de tot i del mon?

Hem pensat que no, que I'Ernest —amb la seva
cardiopatia i la seva mascareta- sera un nen mes
que fara tot allo que es pugui fer i que ens dei-
xin fer. Anira a l'escola amb totes les mesures
i, sempre, sempre amb la mascareta (indepen-
dentment de les recomanacions, ell portara la
mascareta sempre dins l'escola i fora, i només se
la traura per beure o per menjar). Fara l'acolli-
da i es quedara a l'estona del menjador. Fara les
extraescolars que teniem previstes i que tant i
agraden. El nostre objectiu és intentar continuar
fent el que féiem abans, independentment de si
teletreballem o no.

Aix0O si, reduirem I'estona de joc al sortir de l'es-
cola, a la placa i al parc, les trobades familiars i
amb les amistats, i prioritzarem fer sols les ac-
tivitats. Sortiremm només nosaltres quatre, amb
ningl més i a llocs “segurs”. No volem “empa-
ranoiar-nos”, perd reconeixem que No €s gens
facil. | suposem gue la realitat no ens ho posara
facil, i que del que pensem que volem fer al que

acabarem fent, hi haura molta diferéncia. Com
sempre, ens anirem adaptant i “carpe diem”.

| per acabar...

La crianca d'una criatura no és facil, si té una
cardiopatia és una mica més dificil i si, a més,
sabem d’un virus que ens ronda, encara et ge-
nera més patiment. Estem aprenent a afrontar
els reptes amb resiliéncia.

Volem agrair a la familia, a les amistats, a 'es-
cola, a 'equip meédic ia lAACIC el seu suport, la
seva paciéncia per escoltar els nostres neguits
i tota la informacid que ens proporcionen i que
ens ajuda a prendre decisions dia a dia, i des
del cor.

De moment, mascareta, distancia i neteja de
mans, a més de moltes dutxes i rentadores amb
molt de sabd. Gracies, des del cor.
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De 'angoixa a l'anormal nova normalitat

Borja Pardo

Patro i secretari de la Fundacio CorAvant

Tots recordarem l'any 2020. La memoria, sovint,
ens desdibuixa els esdeveniments positius pero,
definitivament, marca a foc alld que ens ha fet
patir i que ens ha trasbalsat. | per aixo recorda-
rem l'any 2020, pel convuls trasbals que tots
hem sofert.

La pandémia causada per la COVID-19 ens ha
afectat a tots des d’'un punt de vista personal,
social, economic i professional. En el meu cas, i
des d’'un punt de vista personal, he viscut -i visc-
aguest periode amb una notable sensacio d’in-
certesa en relacio a l'evolucio de la malaltia, les
mesures de proteccid marcades per les autori-
tats i les investigacions meédiques sobre una pos-
sible vacuna. Els familiars de persones amb car-
diopaties (aixi com d’altres persones pertanyents
a grups de risc) afegim, per descomptat, una an-
goixa suplementaria que es debat constantment
entre extremar les mesures de precaucions i la
necessitat que la vida continui en alldo que s’ha
anomenat la nova normalitat. Obviament, ho vi-
vim tots a la nostra manera i a cadascu li afectara
en major o menor mesura, perd el que és evident
és que la sensacio d’'ansietat ens ha vingut a vi-
sitar a tots durant aguests mesos per deixar-nos
ben descol-locats durant una bona estona.

Amb relacio a 'ambit professional (soc advo-
cat), la crisi econdmica i la sanitaria han pro-
mogut molts canvis legislatius i també la possi-
bilitat de teletreballar. Certament, els aspectes
i les consequéncies legals de la pandémia han
tingut i estan tenint una importancia cabdal i
ens han obligat a incrementar els esforcos per
actualitzar-nos constantment. Efectivament, el
teletreball s’ha incrementat, tot i que, almenys
en el meu cas, ha estat necessari instaurar les
mesures suficients per garantir el treball fisic
per tornar a lactivitat ordinaria del despatx;
objectiu que, malgrat les dificultats, hem acon-
seguit amb exit.

La pandémia, en tot cas, ens ha deixat cicatrius
i conclusions evidents; una d’elles, potser la més

El caminant sobre el mar de nuvols de Caspar David Friedrich

destacada, és la necessitat de comptar amb un
sistema sanitari fort, potent i preparat. En aquest
sentit, podem coincidir en el fet que cal una ma-
jor inversio en aguest camp i una transformacio
del model econdmic cap a una economia més
basada en la investigacio, el desenvolupament
i la ciéncia com a instrument de rendibilitat
economica o, en tot cas, que situi la salut al lloc
de preferéncia que es mereix entre els objectius
de qualsevol administracio.

La pandéemia ens deixa, aixi mateix, aprenentat-
ges i reptes de futur. Obviament, la investigacio
d’'una vacuna o dels farmacs que ens ajudin a
superar l'actual situacido sembla fonamental tot i
que, al mateix nivell, hauriem d’abordar urgent-
ment I'establiment de protocols i plans de con-
tingencia per evitar que nous episodis futurs
tornin a bloguejar el sistema sanitari, 'economia
global i, molt profundament, les nostres vides.

Segons ens diuen, haurem d’aprendre a conviu-
re amb aquest virus i, sembla que també, amb
noves crisis sanitaries en un futur recent, la qual
cosa ens situara en una nova normalitat perfec-
tament anormal i, per que no dir-ho, una mica
mes trista que la que coneixiem. Com al quadre
de Caspar David Friedrich, ens toca observar el
mar de nuvols, caminar-hi...
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“No hi ha cap mal, que cent anys romangui”

Ramon Presas

Tresorer de 'AACIC des del maig de 2017

De sobte, com qui no vol la cosa, passem de po-
der gaudir d’'una llibertat que no valoravem, la
de moure’ns sense restriccions, a passar a estar
“confinats”.

- Que vol dir confinats? - pregunten les dues pe-
tites de casa.

La resposta és una cara d’incredulitat i una
resposta sense arguments:

- Vol dir: “no podem sortir de casa”.
La pregunta logica és:
- Per que?

Un silenci i un “al carrer hi ha un virus”, cares de
“el papa ens fa una broma”, perd no..., entrem en
un periode d’incertesa i una por continguda.

Comencen les noticies inconcretes, els missatges
discordants, que si ens hem de rentar les mans
amb un gel en tot moment, que si es pot sor-

tir a hores delimitades i amb “mascareta”, que
s'esgota el menjar als supermercats i un llarg et-
cétera d'inputs que semblen trets d’'un guid de
ciencia-ficcio.

Passen els dies i comencem una nova rutina. Jo
em quedo fent teletreball a casa amb les dues
petites i la meva dona passa a ser una d’aque-
[les heroines que lluita a cos descobert, en un
hospital, contra una tal covid-19. Arriba a casa
amb mascareta, no s'apropa a nosaltres, fa els
apats a part i dorm en una habitacié diferent,
tot molt surrealista, perd, a la vegada, molt ne-
cessari.

Us podria explicar mil anecdotes de com és el
teletreball amb una nena de sis anys i una altra
de dos, perd aixd ho deixarem per al llibre de tra-
gicomedia.

Passem ja a la part de les reflexions.

Ha estat dur a estones, pero

crec que hem sortit reforcats en
lambit familiar. Som més forts,
més conscients de la importancia
de gaudir del dia a dia amb les
persones estimades i hem apreés a
valorar aquells petits detalls que la
vida ens ofereix cada dia. Crec que
hem entés que de les desgracies,
si s’analitzen correctament, se’n
pot sortir reforcat.

Hem tingut la sort de no patir cap péerdua d'un
ésser estimat. Aqui si que vull fer una abracada
immensa (tot i que no és aconsellable) a tots
aguells que heu perdut alguna persona estimada
i vull convidar-vos a encarar la vida amb optimis-
me. Tal com diuen “no hi ha cap mal, que cent
anys romangui’”.

Ens en sortirem i hem de fer-ho, més forts, pero,
sobretot, més humils i empatics.
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Reflexions sobre la pandémia de la covid-19

No estem preparats

Dr. Ricard Serra Grima

Cardioleg | especialista en medicina de l'esport.
Membre del Comite d’Honor de 'AACIC

A Tinici del problema a la Xina, tothom ho veia
com un esdeveniment que no arribaria, era un
pais molt allunyat i hi havia molt pogques possibi-
litats que ens pogués afectar.

Ara bé, el que inicialment era un focus loca-
litzat en una ciutat es va estendre rapidament
fins que la pandémia, sense distincions, va arri-
bar a tot el mon.

Es molt facil fer critica de com s’ha portat la ges-
tio sanitaria del greu problema que estem vivint,
i encara no hem tocat fons. El que si que es pot
comentar és que les autoritats sanitaries no sols
tenen lobligacid d’atendre la poblacid davant de
la malaltia, sind que han de fer prevencid de ma-
nera que el problema es pugui controlar a temps
i evitar-ne la seva expansio. | una accio que trobo
poc afortunada és que, per evitar 'alarma, no es
va informar objectivament la poblacio, fet que
considero que era obligatori per tal d'educar-la i,
al mateix temps, haurien calgut unes mesures de
prevencido mes rigoroses.

Fet aguest comentari explicaré com vaig viure el
confinament.

En primer lloc, és interessant
recalcar que si bé es deixen de fer
unes activitats, es busca la manera
de substituir-les per altres i aixi
omplir el buit de la situacio.

Des del punt de vista laboral, com que tenia pen-
dent finalitzar un treball de recerca de notable
envergadura, vaig poder dedicar-hi sis setmanes
de sol a sol i ja esta pendent de publicacio. Jo te-
nia aquesta opciod, perd la gent en tenia d’altres, |
el recurs de seure davant de la televisio, per a mi
era el darrer.

En relacié a l'esport, comentaré la meva
experiéncia. He fet esport tota la vida, i encara
continuo fent-ne, amb molta dedicacio.

Una veina em va proposar si podia
fer un programa de “gim”. Jo des

del meu balcd i 5 alumnes des del
seu, al mateix nivell que el meu.

Sessions de 45 minuts i 10 minuts d'estiraments
cada dia, sense cap dia de descans. En total 80
sessions. Feia d'entrenador, fisioterapeuta (totes
les persones eren jubilades i els exercicis havien de
ser els adequats) i de metge. Cap lesionada i totes
contentes, perqué van percebre la millora. Per la
meva part em vaig reafirmar: es pot fer exercici
cada dia, modificant-ne el programa i la intensitat.

Vaig haver de suspendre la “cursa cientifica” de
Sant Pau, que s’organitzava des de feia 32 anys al
mes de marc¢. No volia renunciar a trencar agues-
ta tradicid que tant ha contribuit a promoure
I'exercici per a tothom.

El 24 de juny va finalitzar l'estat d’alarma. El 27,
dissabte, varem celebrar la primera milla Sant
Pau pel recinte historic amb totes les mesures
de seguretat. Des de 'hospital haviem de donar
exemple. Va tenir una gran repercussio, ja que va
ser la primera cursa postcovid de tot I'Estat.

Aquesta és una breu i parcial referencia del que
ha representat l'excepcionalitat dels moments
que estem vivint.
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Pensaments | reflexions entorn
I’educacio, créixer en salut

Dra. Verodnica Violant Holz

Professora Titular de la Facultat d’'Educacio de la Universitat

de Barcelona. Directora de I'Observatori Internacional en
Pedagogia Hospitalaria. Membre del Comité Cientific de TAACIC

Avui m’he llevat amb ganes de riure, de veure
la part positiva de la vida, les sensacions que
deixen que el meu cos senti fred i escalfor, i
una foto utopica apareix per la meva anhelada
memoria. | entre moments i moments, torna a
aparéixer la noticia d’ahir.

Si, un virus que ens fa veure la vida d'una al-
tra manera, un ésser imperceptible que ens fa
estar atents i amb moltes mesures -distancia,
mascareta i higiene-, molts rentats de mans, o
com a minim, aixo és el que ens diuen. Pero el
gue no diuen és gque aquest fet ens esta can-
viant. El nostre jo es relativitza, sentim la mort

i la por de mirar a prop, de viure el present |
la por en sentir el futur, les noticies passen i el
dia a dia ens deixa amb xifres i més xifres.

Paradoxes de la vida, mentre que a una part
de la poblacio la feina se li duplica, i on les
hores del dia passen i passen sense ni tan sols
aixecar-se de la cadira, I'altra part de la pobla-
cid veu com les hores passen i passen amb el
pensament de com poder fer-ho tot plegat,
com pagar les factures, com comprar l'aliment
del dia a dia, pergue la seva feina no es tele-
treballa i el seu sou no els va permetre estal-
viar. Pero el cert és que es podria exposar aqui
tanta casuistica com persones hi ha en el mon.
Sens dubte, el fet en si és un tema, pero la for-
ma com es percep aquest fet n’és un altre de
molt diferent. Aixo és el que ens fa ser uUnics,
amb conseqguliencies, perod Unics.

| jo em pregunto, que és el que hauria de can-
viar?, que tornin els llocs de treball als qui
'hnan perdut; que mentrestant passa tot aixo
de la pandémia puguem viure dels ajuts, si
és que tenim la sort d’accedir-hi, mentre els
altres continuen i continuen amb feina i més
feina; o bé, el que ha de canviar és la forma de
percebre el moén i viure en aguesta vida?

No som els unics implicats en aquest can-
vi, el mén sencer esta en aquesta cruilla, i si
ens parem a pensar, ja fa temps que moltes
families, d’'una o d’altra manera, s’han trobat
amb un encreuament que els va obligar a atu-
rar-se, pensar, gquan la tristesa i la calma els ho
permetien, i redissenyar la seva vida. L'estat
del benestar per a uns, l'estat de salut per als
altres; | si, quan no s’esta malalt es pensa en
procurar arribar a un cert estat de benestar
gue doni pas a la felicitat, perd quan la salut és
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vulnerable i la nostra salut no ens acompanya,
'estat de benestar arriba amb l'acceptacio de
la nova realitat, i aquest estat es fa present,
segurament, amb un significat del concepte
felicitat amb matisos i amb d’altres com I'es-
peranca, l'esforc i la forca, la paciéncia, la resi-
liencia i la creativitat, entre molts d’altres.

| si, ara és temps de resiliencia i creativitat.

La nostra vida s’ha convertit en una realitat
carregada de nous reptes i de situacions di-
ficils de superar. Tothom transmet la impor-
tancia d’apoderar-nos o, el que és el mateix,
de tenir la capacitat de control personal i la
competencia per actuar, de saber buscar el
suport social i de perfeccionar les nostres ha-
bilitats interpersonals; o la importancia de ser
creatius o, el que és el mateix, de ser diferents,
de mirar on altres no han mirat, de reinven-
tar-nos. Ens transmeten també la importancia
de guanyar en confianca i autocontrol emo-
cional, de ser resilients o, el que és el mateix,
d’intentar superar les situacions dificils amb
les quals ens anem trobant i aprendre d’elles.

Perd com? Ens diuen qué és el que seria bo
fer, perd ni a les escoles, ni en el si familiar, nin-
gu ens ha ensenyat estratégies per ser com-

petents davant d’aquestes situacions. El saber
fer s’apren fent i aguest fer s’aprén caminant.
Ara és el moment de caminar encara que ha-
guem d’estar amb distancies limitades.

Hi ha families que la vida els ha preparat d’'una
altra manera, families que un dia sense més,
sense comptar amb alld, la malaltia i 'hospita-
litzacid del seu fill o la seva filla va interrompre
de manera inesperada. | pel fet de ser infant,
iniciant el caminar de la vida, pel fet de ser
un ‘petit’ qui patia, repercutia, a més a mes
del propi infant o adolescent, dins del nucli
familiar a on la malaltia havia irromput, i s’hi
instal-lava sense previ avis i sense demanar
permis. Tant a partir d’agquell moment, com
ara globalment, cobren significanca nous es-
cenaris: I'hospital, les urgéncies, el quirofan,
els professionals amb bata blanca, els mes-
tres en context d’hospital i domicili; tot i que
ara amb una nova realitat, el mestre i I'edu-
cacid estan en una corda fluixa, amb la ma-
teixa corda fluixa que el mdén de la salut esta
quan les urgencies s‘'omplen, quan el triatge
ens fa escollir o quan un pacient deixa d’es-
tar entre nosaltres. Ara el debat esta en 1/ les
metodologies, 2/ la pedagogia i 'andragogia,
permetent equilibrar les responsabilitats amb

29



les demandes, incloent-hi a tots els agents im-
plicats, i 3/ amb la didactica, si, I'art (perd no
nomeés dels mestres en ensenyar i amb apre-
nentatge mutu) de portar a terme, alla on s’es-
tigui, 'educacio.

Pero el debat esta també en les desigualtats,
els debats que la UNESCO de manera con-
tinuada ens proposa setmana rere setmana
(d’'una qualitat excepcional) que ens fan re-
plantejar la forma com arriba, novament, I'edu-
cacio als nostres infants i adolescents. No tot
el nostre debat ha de girar entorn la connecti-
vitat, I'lUs de les tecnologies, I'era digital avisa-
da fa anys pero del tot sobrevinguda, Internet
o la millor plataforma per evocar els nostres
coneixements a un grup Mes o menys nom-
brds. Algu i més alguns s’han i ens hem d’atu-
rar i pensar pedagodgicament i didacticament
parlant, 1/ la forma com aguestes recomana-
cions -Us de mascaretes, distancia i rentat de
mans que, a meés, ara cal afegir-hi la higiene
dels espais, la ventilacid (per cert, aquest ha
estat un examen de suspens en moltes institu-
cions educatives, incloent-hi les universitats)-
arriben a l'esfera psicoldgica i emocional i la
forma com ressona de manera particular a ca-
dascun de nosaltres, 2/ la forma com la familia
és resilient i creativa en el si de I'entorn fami-
liar, 3/ la preocupacid i dicotomia que genera
la forma d’actuar i assistir a I'escola amb un
infant i adolescent amb salut vulnerable, 4/,
5/, /6 i totes les que hi vulgueu afegir. Algu
i més alguns han i hem de valorar, de mane-
ra preventiva, un munt de realitats de manera
personalitzada i inclusiva, perd que també faci
sentir-nos unics i inclusos.

Cada vegada ho tinc més clar, i aguesta pan-
démia ens ho ha posat en safata, la salut i
I'educaciod tenen el deure de treballar conjun-
tament. Hem passat del titol: “Salut i Educacio,
la pedagogia hospitalaria com un pont entre
ambdds” -conceptes exposats de manera ex-
tensa en un llibre que des de I'Observatori In-
ternacional en Pedagogia Hospitalaria varem
publicar tot just fa un any (abans de la pan-
demia)- a pensar en el concepte d'Educacio
i Salut, una questio integrada, com a cicle de
‘conversatoris’ que cada dos mesos es plan-
teja I'Observatori juntament amb [I'hospital
Cardioinfantil de Bogota, amb ponents que,

des de la transdisciplinarietat, ens fan pensar
i reflexionar entorn un repte concret. El nostre
primer repte va ser: la familia.

Ara més que mai, és temps de fets i no de pa-
raules o idees. Ara més que mai, és temps de
garantir 'educacio a la poblacié i de manera fo-
namental a la infancia i adolescéncia i les seves
families que per motius de salut es troben en si-
tuacions dificils. | també, ara més que mai, I'edu-
cacio garantida a la poblacio amb problemes de
salut mental és el que més reptes i deures té.
Rellegir la Carta Europea dels Drets de la Infan-
cia hospitalitzada, promulgada pel Parlament
Europeu I'any 1986, aixi com els lineaments per
cobrir les necessitats individuals del infants i
adolescents malalts des d’'una visid d’educa-
cio integradora i de qualitat presentades per la
Hospital Organisation of Pedagogues in Europe
(HOPE), ens pot ajudar ara a redissenyar i re-
pensar un nou paradigma gque inclogui I'educa-
cid com a forma de creixement en un concepte
integrador de necessitats humanitzades.
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La Gran Onada

Jaume Piqué i Abadal

La imatge d’aquesta pagina és segurament la
il-lustracié d’art japonés més popular que exis-
teix. Es diu “La gran onada”. Hi ha qui diu que
representa un tsunami. Hi veiem tres barques
de pesca i, si us hi fixeu, 'escuma de la cres-
ta de I'ona es transforma en flocs de neu que
cauen sobre l'inconfusible i harmonica figura
del mont Fuji. Forca. Fragilitat. Harmonia.

La primera onada

Darrerament se’'n parla forca d’onades. La co-
vid-19 ha estat com un tsunami. EI mortifer
embat de la primera onada del desconegut
coronavirus, desconegut SARS-CoV-2, es va
aplacar mitjancant un confinament ciutada
forcos. Les dues primeres setmanes van ser
una experiencia insolita. Aguella aturada ines-

La Gran Onada (1829-18337?), de Katsushika Hokusai.

Al, si les parets parlessin!

perada va ser com un balsam. Quina imatge
veure bestioles campant al seu aire pel mig
dels carrers sense transit.

La Carlota, veina mena, que té deu anys, va
dibuixar un arc de Sant Marti en una finestra.
A les vuit en punt del vespre sortia al balco,
com molta altra gent, i aplaudia en mostra de
solidaritat amb el personal sanitari que atenia
com podia, i el millor que sabia en aquell mo-
ment, les persones amb la sindrome respira-
toria associada al coronavirus.

Les dues setmanes de confinament es van
allargar quinze dies més, i uns altres quinze
(i aqui vaig deixar de comptar-los, jo). A la
quarta setmana d’enclaustrament domicilia-
ri forcos, la Carlota ja no sortia al balcd a les

Index
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Al, si les parets parlessin!

vuit. Quan la veia, anava despentinada, com si
s'acabés de llevar. | diria que torcava la boca,
ai pobretal Com podia queixar-me jo -desorien-
tat, amb el son alterat, fart de noticies i de tot-
veient la cara d’amargor d’aquella criatural!

La segona onada

Escric aixd dies abans d’'un semiconfinament
proposat pel Govern per aturar la segona ona-
da del SARS-CoV2. El viuré diferent, aquesta
vegada. Si me’n surto ho hauré d’agrair al bon
amic de 'AACIC i psicoleg Felix Castillo i a les
xarxes socials. Si, si. Ja s& que aquestes xarxes
son les calderes d’en Pere Botero a la terra: on
s’hi cou el pitjor del pitjor. Pero, ves per on...

A I'agost, vaig rebre una notificacié de 'AACIC
pel WhatsApp. Em deia que podia recuperar la
xerrada virtual que havia fet el psicoleg Feélix
Castillo -el coneixeu, segur- sobre la “nova nor-
malitat”, i que ara estava penjada al YouTube.

Saltar les ones a la platja

En Feélix suggeria enfortir el nostre sistema im-
munitari per viure en la “cacarejada” normali-
bé. Res d’enganxar-se al mobil fins que s’apa-
ga el llum. 2) Menjar saludable. 3) Deixar de
matxucar-se! En els paisos desenvolupats, set
persones de cada deu practiquen el popular
esport de tirar-se pedres a la propia teulada,
diu el Felix. L'automatxuqueria és terrible pel
sistema immunitari i per a qualsevol sistema.

En Félix ens proposa uns exercicis, com fa ha-
bitualment, per deixar de matxucar-nos, en
aquest cas. El primer, és un exercici de respi-
racio. Quan tinguis una estona en qué puguis
centrar-te -jo ara ho faig caminant pel carrer |
tot-, inspira i expira, tranquil-lament. Quan no-
tis que estas pel que fas, tot inspirant, digue’t:
“Estima’t”. Seguidament, deixa anar laire i
deixa anar també tot el que calgui. Advertén-
cia: no hi donis voltes, diu en Felix, digue-ho i
prou. El segon exercici és per fer quan tinguis
una reaccio d’aquelles en que t'automatxu-
ques fins a quedar a l'alcada del betum de les
sabates. Pregunta’'t: “Si m’estimés, hauria re-
accionat aixi?”. | no esperis cap resposta. Fes-
te la pregunta i prou.

“No penseu que el fet d’estar bé, de trobar-vos
bé, de tenir una actitud positiva és quelcom

que decidim aixi de sobte i que en un moment
tot canvia al nostre voltant. El fet de trobar-se
bé, emergeix.”, diu el Félix. “Si feu aquests
exercicis, observareu petits canvis al vostre
voltant. Es possible que hagueu de parar aten-
Cio per adonar-vos-en.”

El setembre vaig fer els dos exercicis amb cer-
ta regularitat. Un dia, poca estona després de
fer el segon exercici, em va venir al cap que
de petit, a 'edat de la Carlota, com em feia de
felic llancar-me de cap al ventre de les onades
a la platja. Veure com naixia i anava creixent
mentre s’acostava, el pessigolleig a 'estdmac
quan ja la tenia just davant i com tot s’atura-
va gquan m’hi llancava. Vaig sentir les mateixes
pessigolles. (...) També vaig empassar-me ai-
gua més d’'una vegada. Aigua amb sorra! Ecs!

Viure i sentir la nova normalitat. Félix Castillo.

https:/www.youtube.com/watch?v=nDrlyRspYgE




Model obsolet
Jaume Comas

La nefasta situacid social, econdmica, politi-
ca i mediatica que arrosseguem, sense haver
superat la crisi del 2008, s’ha exacerbat amb
'envestida de la pandémia. La reaccid inicial
davant del confinament fou de sorpresa, de te-
mor i, malgrat tot, de disciplina. El replegament
es va assumir en general com l'Unica solucio
viable. Les reactivacions de I'estat d’alarma no
van arribar a descoratjar perqgue I'horitzd ima-
ginari s’abastava cada dues setmanes. Pero en
alcar-se la restriccid es van desfermar impa-
rables brots d’insolidaritat, neguit, queixa, in-
credulitat, indisciplina i fins i tot, recentment,
negacionisme. Esta clar que som una espécie
animal intelligent i alhora estupida. Sols ens
diferenciem d’altres animals en qué som cons-
cients de la nostra estulticia i actuem massa
sovint contra el propi benestar. La reclusio
forcosa ens va fer mirar cap endins, perd va
durar poc. Ben aviat vam haver de sortir. Vam
descobrir la funcio dels balcons, fins llavors
nomeés habitat de testos, racd d’andromines

Canvi de Xip

i tribuna de degotalls contra el vei de sota.
Després, les terrasses dels bars, les places, els
parcs, les platges, els jardins privats i els patis
s’han desvelat sublims arcadies desitjades. No-
ves utopies a tocar. Si no volem tornar una al-
tra vegada a viure tancats entre quatre parets,
sino volem limitar-nos a treure el cap per la fi-
nestra, si no volem comunicar-nos tan sols des
dels balcons, si no volem passejar en l'espai
reduit de galeries i terrats, hem de canviar de
Xip. Tornar-nos a mirar. Endins. Reconéixer-se
és el més dificil, certament. Perd els instants —
fugacos, si voleu— de consciéncia en pau, és a
dir, les espurnes de felicitat, rauen en el fet de
retrobar-nos. El repte no és menor i ens hi ju-
guem la salut que és la condici¢ sense la qual
no podem gaudir de cap altra benestar. Els
senyals fan evident la gravetat del moment. A
més, la situacio no es capgirara facilment i de
cop i volta. La Covid ens interpela i guUestio-
na el nostre model de vida obsolet La manera
com ho afronti cadascu sera determinant.
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La Masiel Hernandez i I'ovella...

encarrilada!

“Com tens el genoll, Masiel?”. La Masiel Her-
nandez treballa a IAACIC des de desembre del
2017. Porta la secretaria. Em van dir que s’havia
fet mal al genoll. “Si. Va ser aquest estiu, el juliol,
jugant a voleibol a la platja. Pero ja estic millor”.

L’AACIC va presentar una sol-licitud al Progra-
ma de Garantia Juvenil. Es un programa de
practiques remunerades per a estudiants que
aixi adquireixen experiencia laboral. “De les tres
empreses que vaig triar, TAACIC va ser la meva
primera opcid. | va ser la primera que em va
trucar per fer una entrevista.”, diu la Masiel. El
desembre del 2019 es va acabar aquell contrac-
te-beca. No va haver-hi festa d’acomiadament!
Perque li van proposar si volia quedar-se. Va ser
una conversa curta. Va dir que si: “I agui esticl!”.

Em sobte que em digui: “El primer dia que vaig
venir a 'AACIC, tothom em parlava en catala”.
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“Es que la meva llengua materna és el caste-
[1a”, aclareix. Ni m’havia passat pel cap que el
catala no fos la seva llengua materna. El par-
la perfectament. De sobte em deixa anar: “Es
que séc cubana!”. (Sorpresaaaal). La Masiel té
vint-i-vuit anys i va arribar a Barcelona amb
els seus pares quan en tenia catorze. Aixi que
ara mateix ha viscut tants anys a Cuba com a
Barcelona! Ha estudiat Ciéncies politiques a la
Universitat Autdnoma. “...i de '’Administracid”,
remarca ella. “A la carrera es fa economia, dret,
s’estudia com funciona 'administracio. He fet
assignatures que son utils per treballar en una
entitat com AACIC”.

Abans d’acabar la carrera, va anar als Estats
Units. S’hi va estar dos anys! Per allo de re-
forcar 'anglés. En arribar-hi va comprovar que
a Miami es parlava més castella que anglés!
Va fer de caixera en un petit, perd prestigios
supermercat de productes espanyols d'impor-
tacid. “Era un comer¢ molt conegut, perd no
tenia gaires oportunitats de parlar anglés en
aquella feina, i no m’agradava gaire.” També va
treballar en una entitat que ajudava persones
en situacidé vulnerable a tramitar el "medica-
re”, el programa d’assegurances mediques per
a persones amb pPOCS recursos que va impul-
sar el president Obama. “"En aquesta entitat sf
gue parlava en anglés”. En 'aventura america-
na també hi surt un noi, perd és una historia
que ja s’ha acabat.

Parlem de la seva feina a 'AACIC. “Queé hi fas, en
concret?”, “Estic a I'area d’administracio, jo. Som
cinc persones. Tenim les tasques de cadascuna
ben definides. Aixi no ens trepitgem. Ara mateix
porto la base de dades. Es nova. Hi ha molta fei-
na a fer. Estic traslladant les dades i comprovant
que tot estigui actualitzat. A part d’aixo, gestio-
no el correu electronic i el postal, faig el segui-
ment de les reunions de la junta i del patronat
de CorAvant, controlo els rebuts, m'ocupo dels
certificats, de la loteria de Nadal...”

“Que és el que t'agrada més de la teva feina?”,
pregunto i ella respon: “Gaudeixo molt prepa-



rant la Festa del Cor al Tibidabo i a Port Aventu-
ra, i la trobada de families. | aixd que ens porta
molta feina a totes. Pensa que normalment jo
no parlo amb les families com ho fan les psi-
cologues. A la Festa del Cor o a la trobada la
gent se m’acosta, m’explica com estan i com els
ha ajudat 'AACIC. Es emocionant. Sén uns dies
esgotadors, perd per mi son els millor dies de
'any.” La Masiel també ha passat moments de-
licats de salut. | no parlo del genoll. Fa uns anys
va patir una trombosi... Pero ja us en parlara ella
d’aixo, si s’escau.

“Amb les amigues comentem com ens va la
feina. Diuen que he estat de sort, jo. Em sento
recolzada, aqui. Alguna vegada que he sentit
la necessitat de compartir alguna preocupacid
de caire personal, notava que m’escoltaven. Po-
dem parlar de tot entre nosaltres. Les amigues
diuen que aixdo no és el normal a la feina!”.

Em sorgeix una curiositat: “Per cert, com és que
vareu venir a Barcelona en concret?” "Hi tenim

Equip AACIC

una tieta. Es metgessa. La mare i el pare sén
infermers, els dos.” Vajal Se m’acut preguntar-li:
“Amb tota la familia dedicada a feines relacio-
nades amb la salut, com se’t va acudir estudiar
politiques?”. Ella riu. Fa una riallada d’aquelles
que s’encomanen. “Soc l'ovella descarrilada de
la familia”, diu. Ben mirat, pero, la Masiel treba-
lla en un entitat de 'ambit de la salut. Pot ser
moltes coses, perd d'ovella descarrilada no en
té res!

Per acabar, “On vas néixer en concret de Cuba®?,
decidida respon: “A I'Havana”. “l| qué trobes a
faltar del pais on vares néixer?”, li dic i contes-
ta: “Alguns familiars que tinc alla, les fruites, les
platges i que celebren les petites coses de la
vida, com gue gairebé ningu té res, es compar-
teix tot en comunitat.”

La Masiel és la darrera incorporacid a 'equip de
FAACIC. | n’és la benjamina.

index
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Aquest any, les dades s’han de llegir amb la perspectiva de PPimpacte
de la COVID-19 a les nostres vides i al desenvolupament de ’AACIC i de
CorAvant: projectes tancats com el de voluntariat als hospitals, adapta-

cio de tots els serveis per tal de poder seguir funcionant, el teletreball,

FERTO de l'equip técnic, 'ajornament de festes, fires i actes solidaris.

Aixiitot, , agraim tot el suport rebut per tal que ’AACIC CorAvant seguis

endavant i les dades demostren aquest esforc conjunt. #bateguemjunts

#bateguemijuntes.

Informem, orientem i donem suport psicosocial a
les persones amb cardiopatia, a les seves families
i als professionals de la xarxa que hi tenen relacio,
sobre les repercussions, no mediques, de la pato-
logia en les diferents etapes de la vida i en els con-
textos, socials, ludic, familiar, educatiu, entre d'altres.

130 persones amb cardiopatia ateses
285 families ateses

73 professionals atesos o formats

Treballem amb gualsevol infant i jove hospitalitzat
a la primera i segona planta de I'Hospital Infantil i
Hospital de la Dona Vall d’'Hebron per ajudar a dis-
minuir els efectes psicoemocionals de I'hospitalit-
zacio i l'estat de malaltia, a través del joc i l'entrete-
niment. El projecte es realitza a les sales de joc i a
peu de llit.

3.865 infants i joves beneficiats

Projecte de suport psicosocial i emocional dins I'hos-
pital per poder fer front als moments de crisi relacio-
nats amb el diagnostic | tractaments de la patologia..

591 beneficiaris del projecte A Cor Obert

L 4
+ O*V\\/ s Q\,\\/ S
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Aqguest projecte es du a terme a partir dels resul-
tats de les proves d’esforc amb consum d’'oxigen
i pretén realitzar l'adaptacio de l'activitat fisica
en el dia a dia de les persones amb cardiopatia
(mon laboral, escolar, exercici, etc.) Aguest pro-
jecte compta amb la collaboracié de metges de
medicina esportiva de I'Hospital de Sant Pau de
Barcelona i de I'Hospital Santa Tecla de Tarragona.

11 beneficiaris




Pla de Voluntariat

El pla de voluntariat ha estat el més afectat per la
pandémia. Al mes de marc es va aturar tota l'ac-
tivitat del voluntariat d’hospital fins avui tot i que
treballen en un projecte digital. No hem tingut
voluntariat d’actes de sensibilitzacio perqué no
s’han pogut fer actes presencials, el voluntariat
motor comenca timidament a fer actes digitals i
el voluntariat de la campanya de loteria és el que
ha donat el gruix de la dada actual.

398 voluntaris i voluntaries

Pla de Comunicacié

o Comencavem l'any comunicatiu amb el 14 de
febrer Dia Internacional de les Cardiopaties
Congenites amb la campanya #bateguemjunts,
vam tancar el 25¢é aniversari de TAACIC, a amb el
video recull de tots les actes conmemoratius i la
pubicacid de la Revista 25.

A partir del marc¢ vam adaptar tota la comunicacio
per poder arribar a tothom durant la pandémia.
Hem portat a terme la campanya de Sant Jordi
digital, de colonies, de la Loteria i la de Nadal.

o El procés de digitalitzacid que estem duent
a terme s’ha vist reflectit en el gran augment
d’'usuaris i usuaries de la web, 210.016, quasi el
doble que el 2019 i en xarxes.

AACIC CorAvant Seu central Barcelona

Qui som i que fem?

Pla de Recerca

Juntament amb la Facultat de Psicologia, Ciéncies
de 'Educacid i 'Esport Blanquerna, a l'abril vam
fer una recerca dirigida a families amb un fill o fi-
lla amb cardiopatia congénita, per tal d'analitzar
les relacions familiars durant la crisi sanitaria de la
covid-19.

Al maig vam realitzar una segona recerca, aquesta
vegada amb l'Institut Clinic cardiovascular (ICC)
de I'Hospital Clinic, dirigida als joves i adults de
setze anys amb un problema de cor des de la in-
fancia, per analitzar la seva vivencia, activitat fi-
sica i dieta durant la crisi sanitaria de la covid-19.
Al mes de juliol es fa una valoracid dels resultats
obtinguts i es decideix fer una segona recerca diri-
gida a les families. Al setembre es fa la segona part
d’aquesta recerca per poder obtenir nous resultats
i poder fer una comparativa amb la feta a l'abril.

Veure resultats recerques

Més informacio I]

El nostve compromis: Treballow |
vetlar (:e,\s nteressos de les persones
b c&fd30€0\+i& cov\%é,uﬁo\ i les seves
tounilies. ODouar-los el sx«‘oomtql\,\e els
cc%w  adendvrels i mformar- 0 com
meveixen i fer ge lo sevr vealitad es

covxe%\«i i comtoreb\%ui Ovrve.

Carrer Marti i Alsina, num. 22 local. Barcelona / 93 458 66 53 « info@aacic.org

AACIC CorAvant Girona

Local d’Entitats. Passeig d'en Pep Ventura, 1 baixos. Fornells de la Selva. / 685 274 405 ¢ infogirona@aacic.org

AACIC CorAvant Tarragona

Carrer Fortuny, 23. 1r pis. Sala 9. (Edifici Cooperativa Obrera). Tarragona.

661255 717 « infotarragona@aacic.org
AACIC CorAvant Lleida

Espai d’Entitats de Salut de Lleida (Gestid de Serveis Sanitaris - GSS), Carrer Henry Dunant, 1. Lleida.

661255 717 « infolleida@aacic.org
AACIC CorAvant Terres de PEbre

Carrer Teodora Gonzalez, 43. Tortosa. / 682 74 0177 « aacic@aacic.org

Solel flvicjo
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http://www.facebook.com/aacic
http://www.aacic.org
http://www.fundaciocoravant.org
http://twitter.com/Coravant
http://www.instagram.com/aacic.coravant/
http://www.youtube.com/user/AACICThe
http://www.aacic.org/ca/research/formacio-i-recerca/

Fes-te soci/a de I’ AACIC,
Associacioé de Cardiopaties Congeénites

*quantitat mensual trimestral semestral anual

Fes-te soci/a de CorAvant,
Fundacidé de Cardiopaties Congénites

*quantitat mensual trimestral semestral anual

*Per tal d’accedir als avantatges dels serveis d’atencio directa, la quota minima recomanada és de 60 € anuals

Fes una donacié puntual:

*« AACIC: ES23 2100 3019 1922 0044 9064 / BIZUM 00801 Associacio de Cardiopaties Congénites
» CorAvant: ES15 2100 0812 1102 0075 6055 / BIZUM 00802 Fundacié Privada CorAvant Cardiopaties

Si fas una donacié puntual, envia’ns un email a info@aacic.org amb el teu nom complet, el DNI i la provincia
on vius. Son les dades basiques per a la Declaracio Informativa: Donatius, donacions i aportacions rebudes.

Segons la Llei 26/2014

DADES IDENTIFICATIVES
Nom i cognoms

Adreca

Codi Postal Poblacid

Telefon Correu electronic
NIF

DADES BANCARIES
Titular del compte
IBAN Entitat Oficina DC Numero de compte

VOLS QUE ET MANTINGUEM INFORMAT/DA?
Sl

Autoritzo també I'enviament de comunicacions via WhatsApp per part de ’AACIC CorAvant amb la finalitat de
poder rebre comunicacions relatives a les novetats i activitats que s'organitzin.

“De conformitat amb 'establert al Reglament Europeu 2016/679 del Parlament Europeu i la Llei Organica 3/2018 de Proteccié de Dades Personals i
Garantia de Drets Digitals, I'informem que les dades incorporades al present formulari es troben incorporades als sistemes d'informacid propietat
de I'AACIC i Fundacié CorAvant, Corresponsables del Tractament de les seves dades. També l'informem que, cada una de les dues entitats, Fundacié
CorAvant i AACIC, realitzaran la gestid, control i cobrament de la quota o donacio en compliment de les obligacions legals, aixi com tramitaran les solici-
tuds dels socis/es i donants i gestionaran les seves preferéncies en virtut dels consentiments atorgats. Per a modificar les preferéncies de rebre infor-
macié en qualsevol moment, dirigeixi la seva sollicitud escrita al domicili social de CorAvant, C/Martii Alsing, 22 local 1, 08031, Barcelona o a ladreca
HYPERLINK “mailto:coravant@fundaciocoravant.org” coravant@fundaciocoravant.org . En qualsevol moment, els interessats podran exercitar
els seus drets d'accés, supressio, rectificacio, oposicid, portabilitat i limitacido comunicant-ho per escrit amb indicacio de les seves dades a
I'adreca de correu electronic HYPERLINK "mailto:info@aacic.org” info@aacic.org. Per a disposar de més informacio sobre el tractament i la
privacitat de les seves dades, accedeixi al seglient enllac: http://www.aacic.org/ca/politica-de-privacitat/. Aixi mateix, en cas que desitgi
posar-se en contacte amb el nostre DPO per a formular qualsevol reclamacio, consulta o dubte en materia de proteccié de dades que voste
tingui en qualitat d'interessat, envii’'ns un correu electronic a: dpo@aacic.org” dpo@aacic.org .”

Data Signatura

Totes les dades sén obligatories

Envia aquesta butlleta a AACIC CorAvant:

Per correu ordinari a: carrer Marti i Alsina, 22 08031 Barcelona

0 per correu electronic a: info@aacic.org (amb signatura escanejada)
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COL-LABORADORS: son empreses, institucions i administracions, l'aportacio economica
de les quals permet garantir la continuitat i qualitat dels projectes i serveis que duem a
terme. Agraim a tots el particulars gue han fet donacio en aguest any tan complicat

A Q. L.

Abmolut Chaalitser Ergel 5.1

COL:-LABORADORS: |a relacio gue I'equip tecnic de TAACIC CorAvant manté amb els equips de
professionals d'aguestes institucions i empreses son garantia de la qualitat dels nostres serveis
I projectes.

Centre de Normalitzacio Linguiistica de Barcelona, COCEMFE, Col-legi Mare de Déu dels Angels, COOP57, ECOM,
FCVS, FEDER, Federacié Mestral Cocemfe Tarragona, FESalut, Fundacié Cinca Piqué, Fundacié Banc de Sabadell,
Gpartners Asesores Forenses y Financieros, Hospital Clinic de Barcelona, Hospital de la Santa Creu i Sant Pau,
Hospital Infantil de la Vall d’Hebrdn, Hospital Parc Tauli de Sabadell, Hospital Sant Joan de Déu, Hospital Sant
Joan de Reus, Hospital Dr.Josep Trueta, Hospital Joan XXIIl, Lexben, Universitat Rovira i Virgili, Universitat de
Barcelona, Universitat Autonoma de Barcelona, Universitat de Girona, Universitat Ramén Llull, Universitat Abad
Oliba CEU, Uria i Menéndez, Xarxa Sanitaria Santa Tecla de Tarragona i Xarxa Vives d’Universitats.

VOLUNTARIAT MOTOR: voluntaris | voluntaries que han creat i gestionat accions solidaries de
sensibilitzacio i de captacio de fons per contribuir al financament de la tasca que duu a terme
l'entitat durant l'any, alhora que han donat a coneixer la realitat de les persones amb cardiopaties
congenites i la de les seves families.

Anna Puig, marxandatge i actes solidaris, / Carme Hellin, actes solidaris, / Centre Esportiu d’Horta, accié
solidaria, / Companyia La Closca, obra de teatre solidari, / Cristina Sendra, Tornejos solidaris, / Verdnica Ros,
Sortejos solidaris XXSS, / Familia Cirillo Veltri - Primer acte solidari virtual, / Nuria Teixidé i Marta Gubau: Xerrada
solidaria, / 15 Aniversaris Solidaris a Facebook.

Jb www.aacic.org i coneix aquestes iniciatives solidaries.

Si tens ganes de fer un acte solidari, t’ajudem a donar-Ili forma i posar-lo en marxa:
93 4586653/comunicacio@aacic.org
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