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molts del nosaltres

Benvolguts i benvolgudes,

Ens tornem a trobar amb una nova revista a les
mans, la numero 27, dedicada a la recerca. L'any
1994, quan es va crear 'AACIC, una de les pri-
meres coses que es va detectar amb les prime-
res families va ser la manca d’estudis en les re-
percussions de les cardiopaties congénites: qué
passava guan sortiem de la proteccid de I'entorn
hospitalari?, com ens organitzavem a casa?, que
feilem a l'escola?, com ho explicavem als altres
germans?, i a la familia i als amics? Un munt d’in-
terrogants que cada familia resolia com podia o
no els resolia.

L’'any 2001, TAACIC va comencar les converses
per fer una recerca sobre les repercussions en la
familia i a 'escola. Recerca que es va iniciar 'any
2005 i en la qual van participar professors de la
Universitat Autonoma de Barcelona (UAB), de la
Universitat de Barcelona (UB), de la Universitat
de Lleida (UdL) i de la Universitat Rovira i Virgili
de Tarragona (URV), juntament amb professio-
nals de 'AACIC. Actualment, tenim dues guies
fantastiques que resolen agquests dubtes i molts
altres i que sén de gran ajuda per a pares, mares
i professionals del sector educatiu.

Aquest any, finalment, publicarem l'informe de
resultats de la recerca “Impacte del Diagnostic
d’'una Cardiopatia Congénita en la Familia” fruit
del conveni entre la Fundacio Hospital Universi-
tari Vall Hebron Institut de Recerca, I'ICS- Hospi-
tal Universitari Vall d’'Hebron, la Fundacio Blan-
guerna i la Fundacio CorAvant.

La tenacitat amb la qual 'equip de 'AACIC i el
de CorAvant treballen per promoure recerques
en les repercussions és vital per a molts de no-
saltres. La gran experiencia i especialitzacio de
lequip tecnic de TAACIC i de CorAvant es con-
firma en cadascuna de les recerques gque duu
a terme. | moltes més que podriem fer si acon-
seguissim el financament necessari per fer-les,
tema del qual tracta el professor Carles Pérez |
que encapcala la revista.

Gracies per la confianca i gaudiu de la lectural

Carme Hellin Gonzdlez
Presidenta de I'AACIC
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La importancia de la recerca

Benvinguts i benvingudes a una nova edici¢ de
la revista de TAACIC i de CorAvant, aquest any
dedicada a la recerca.

Les malalties cardiovasculars, que abasten un
gran ventall de patologies, constitueixen una
de les principals causes de mortalitat al mon
desenvolupat i industrialitzat. Diversos factors
de risc, tant factors alimentaris com socials o
d’estils de vida, poden desencadenar o empit-
jorar un pronostic de malaltia cardiaca. Millorar
i profunditzar en el coneixement d’aquests fac-
tors i identificar-los mitjancant la recerca ens
poden ajudar a avaluar i validar estrategies efi-
caces, efectives i eficients basades en metodes
innovadors per a la prevencid i la millora de la
qualitat de vida dels pacients.

Promocionar, fomentar i incentivar la investiga-
cio és clau pel progrés i la millora de la qualitat
de vida i la salut de la ciutadania. Posar tots
els mitjans economics i laborals a 'abast dels
cientifics i investigadors és essencial si volem
construir una societat justa i moderna.

A la Fundacié CorAvant i a 'AACIC som cons-
cients que és fonamental la inversid en pro-

jectes de recerca, en mans d’experts en la ma-
téria, per tal de donar respostes especifiques
a necessitats causades per les repercussions
de les cardiopaties en el dia a dia. Els resul-
tats de la recerca que ambdues entitats han
fet i que s’han presentat el 2021, “Impacte de
les relacions familiars a partir del diagnostic de
cardiopatia congeénita i la seva influéncia en el
desenvolupament de l'infant”, ens permetran
dissenyar noves estrategies d’accid per res-
pondre a les inquietuds i necessitats dels pares
i mares i ajudar-los a encarar un nou futur.

CorAvant i AACIC porten al seu ADN la promo-
cio de la recerca i especificament pel que fa a
les repercussions de les cardiopaties congeni-
tes. Gracies a aix0, s’han pogut desenvolupar
diferents serveis i projectes que han millorat la
vida quotidiana dels que viuen amb una car-
diopatia congenita i les seves families.

En aguesta revista trobareu els que s’han fet
i alguns dels projectes que estem preparant.
Gaudiu de la lectural

Grisela Fillat
Presidenta de la Fundacid CorAvant

La recerca del segle XXI

Carles Pérez Testor

Psiquiatre | psicoterapeuta. Professor catedratic de la FPCEE

Blanguerna de la Universitat Ramon Llull (URL). Investigador

porincipal del Grup de Recerca de Parella i Familia (URL)

Des de principis del 2020, any en qué es va
comencar a parlar d'una estranya infeccié a
la regio xinesa de Wuhan, la paraula “recerca”
ha aparegut de forma exponencial en els mi-
tjans de comunicacio. De sobte, la “ciéncia” i
el collectiu dels “cientifics” s’han revalorat a
ulls de la poblacié general degut a I'impacte
dels éxits de la recerca biomedica. En poques
setmanes els investigadors van obtenir el codi
genetic del virus SARS-CoV-2, causant de la
malaltia de la covid-19, i en pocs Mmesos co-
mencaven els estudis de les primeres vacunes.
Al cap d’un any, milions de persones ja porta-
ven la pauta de vacunaciéo completa.

Certament, la recerca esta en boca de tothom.
PerO quan parlem de recerca, de quée estem

parlant? Hi ha una sola manera de fer recerca?
Potser el primer pas hauria de ser el de con-
sensuar una definicid per poder seguir. Actual-
ment, tenim que per alguns es podria conside-
rar la investigacid com una actitud, una manera
de treballar oberta a nous coneixements, un ta-
ranna, un interes per avancar, una capacitat per
interpel-lar-se, per compartir, discutir i supervi-
sar amb l'equip, amb el grup de recerca, amb
els cientifics o amb els estudiants... Per altres,
en canvi, caldria reduir el concepte d’investiga-
cio al descobriment, a la troballa original, uni-
ca, que permetria avancar a la ciéncia en el co-
neixement d’'un nou tractament d’'una malaltia
concreta, d’'un nou avenc en nanotecnologia o
d’una nova teoria filosofica.
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Per comencar proposaria la seglent definicio:

Investigacio és I’'exploracio
sistematica (i original)
generadora de nous
coneixements objectius, que dona
uns resultats contrastats i amb
possibilitat de replicacio.

Segur que en trobariem moltes altres, perd po-
dem comencar per aqui. Amb aquesta defini-
cio podriem afirmar que és possible fer recerca
en universitats, en hospitals, en laboratoris, en
centres de recerca, perd cal tenir present gue
la recerca, en general, esta sotmesa a la pressio
d’una série d’efectes que m'agradaria recuperar.

En una publicacid de fa uns quants anys, en
qué citava a Ramon Maria Nogués, descrivia
els 5 “efectes” que condicionen la possibilitat
de fer recerca (Perez Testor, 1998):

1.- Efecte capital

2.- Efecte metropoli
3.- Efecte paradigma
4.- Efecte Internet
5.- Efecte tecnologia

Aquests 5 efectes eren importants a finals del
segle passat i segueixen sent importants ja ben
endinsats en el segle XXI.

1.1.- Efecte capital

Amb aquest terme ens referim a la paradoxa
gue qui decideix gue cal investigar no és I'in-
vestigador sind el qui financa la recerca en
questio. Un no pot investigar el que creu ne-
cessari, sind alld que li encarreguen o subven-
cionen.

Si el qui financa la recerca és l'administracio,
aquesta posa d’entrada una serie de filtres per
assegurar que els cabals publics es destinin a
una finalitat adequada. Per aixd les administra-
cions fan els seus plans de recerca que mar-
guen que es pot investigar i, per tant, que no.

1.- No es financen recerques que no estiguin
fetes en grup. Aixo vol dir que un investigador
sol en queda fora... i totes aquelles recerques

que es poden fer a partir del treball de reflexid
solitaria, també, en queden fora o a la practica
no existeixen.

2.- Els grups que comencen o no tenen un curricu-
lum suficient no tenen accés a les beques. Aixd
significa que els grups emergents s’han d’es-
pavilar per aconseguir financament marginal,
fora dels circuits formals, per sobreviure. Es el
conegut com “Efecte Mateu” pel qual els grups
qgue meés tenen més reben i a l'inrevés.

3.- L'investigador principal amb capacitat de
lideratge que ha aconseguit organitzar un grup
d’investigadors prou motivats i amb un curri-
culum adequat (almenys 5 son doctors, tenen
publicacions en revistes amb factor d’'impac-
te, etc.) s’ha de dedicar a buscar financament,
omplir sol-licituds, i no té gaire temps per in-
vestigar..., una altra paradoxa de la recerca.
Una espécie de nou “Principi de Peter”: el bon
investigador es converteix en un mediocre re-
cercador de cabals publics i privats... i el que
és pitjor és que, a vegades, ja no pot tornar a
pujar al tren de la recerca especialitzada.

4.- Cal investigar en temes que alguna comis-
sid ha considerat “prioritaris”. Si un no fa recer-
ca en aguests camps ja pot estalviar-se omplir
sol-licituds. Aixo en el tema de financament
public. Si el financament és privat els temes
de recerca vindran marcats per 'empresa que
financa la recerca i la seva publicacid depen-
dra dels resultats obtinguts. Es dificil pensar
qgue una empresa publicara resultats contraris
al seu farmac, o que una administracio publi-
ca doni a conéixer resultats contraris a la seva
politica, encara que la publicacié de resultats
sigui un imperatiu étic.

1.2.- Efecte metropoli

Aguest efecte es basa en el domini de la “polis”,
que en aquests darrers 50 anys son els USA. Una
investigacio que no es comuniqui en anglés no
existeix. Aixo vol dir que publicar no és suficient.
Cal publicar en anglées, en revistes indexades i amb
factor d'impacte. Si es publica en una revista in-
dexada el resum de l'article entra en les bases de
dades internacionals com el MEDLINE, Excerpta
Médica, Psycinfo, etc. i, només clicant una tecla en
surt el resum juntament amb un llistat de tots els
gue han investigat sobre el mateix tema.

Avui en dia és molt facil anar a una d’aquestes
bases de dades i preguntar que s’ha publicat
en el mon sobre el tema qgue ens interessi (ac-
tualment es publiquen quasi 30.000 revistes
biomediques). Tan sols creuant un parell de
“mots clau” (bbviament en angles), sabrem qué
s’ha publicat sobre el tema als USA, a Anglate-
rra o al Canada; perd no sabrem si uns companys
d’una institucio del nostre pais han publicat un
interessant article amb poblacid catalana en
una revista que no estigui indexada.

1.3.- Efecte paradigma

Existeix un estil de recerca dominant. Aquest
és l'experimental, el paradigma positivista. Si
un vol investigar cal que domini la sofisticacio
metodoldgica i estadistica, la tecnologia dura,
els dissenys segurs, la seleccid de temes “amb
mercat”, etc. Sino es tenen en compte aquestes
guUestions es corre el risc, una vegada meés, de
qguedar fora, de no existir. El sistema d’avalua-
cio d'experts o revisid d’experts (peer review)
consisteix en el fet que una série de “referis”,
avaluadors, llegeixen els treballs que pretenen
ser publicats i avaluen la qualitat “cientifica” del
producte. Si no sén experimentals o no acom-
pleixen els trets mencionats anteriorment, el
més probable és que siguin retornats a 'autor.
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1.4.- Efecte Internet

Internet ha fet desapareixer les distancies, i el
temps ha canviat de magnitud. La informacio
és tan rapida, tan canviant, que ha deixat de
ser fiable i fins i tot pot ser toxica.

Actualment et pots connectar en temps real
amb qualsevol indret del planeta que tinguin
una connexio telefonica i electricitat i pots te-
nir resultats de diferents recerques abans que
surtin publicades en les revistes especialitza-
des. El sistema d’'introduir un article a Internet i
gue el pugui consultar tothom, criticar tothom
i corregir tothom, pot ser una bona alternativa
a la publicacio, si no es pretén fer curriculum
(donat que al no ser avaluades amb anteriori-
tat, no son valorades)

Un nou fenomen va apareixer a principis de
segle amb I'anomenada “Declaracio de Buda-
pest” (Budapest Open Access Initiative, 2002):
les revistes “open access”. En lloc de publicar
en revistes subvencionades per subscriptors
i que, per tant, només poden llegir agquests
subscriptors, es publica en revistes que pot lle-
gir tothom donat que son els investigadors els
qui paguen a les revistes perqué aguestes pu-
bliquin els seus articles.
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Volem saber

Hem passat del “pagar per llegir’ al “pagar per
publicar”. Les revistes “open access” tenen els ma-
teixos estandards i els mateixos requisits del “peer
review”, perd sense cap cost per al lector. Les revis-
tes “open access” tenen els seus detractors, pero
gueda clar que han vingut per guedar-se.

1.5.- Efecte tecnologic

Les noves tecnologies son complexes i caris-
simes. Els paguets estadistics es fan cada cop
meés complexos, els processadors de textos
permeten cada cop més possibilitats, i ja no sa-
bem indexar la bibliografia sense un programa
especific. L'investigador corre el risc de que-
dar superat una i altra vegada per la tecnologia
si no es recicla permanentment. Aixo vol dir
dedicar temps i recursos a mantenir-se al dia,
temps que es perd de dedicacio a la recerca.

2.- A mode de conclusié

Pot semblar que el sistema és injust perquée
deixa fora als grups nous, als petits, als emer-
gentsino els dona oportunitats suficients. Pero
en una situacio com I'actual amb una manca de
recursos per a la recerca tan important, és l0gic
pensar que qui fara un millor Us dels recursos
son grups gue han demostrat sobradament la
seva preparacio perqué ja han fet altres recer-
ques, les han acabat i les han publicat, perqué
tenen una massa critica suficient, perquée uti-
litzen metodologies fiables i contrastades, etc.

Per a 'administracio o per a qualsevol institucio
financadora és molt arriscat apostar per grups
nous que poden abandonar la recerca a la mei-
tat, com desgraciadament passa de vegades, o
gue no tenen prou qualitat metodologica, o sén
poc professionals... A més, I'administracid no
pot dedicar fons publics a investigar en ques-
tions que no siguin necessaries pel benestar
del pais, per molt interessants que siguin. Una
altra cosa seria veure si no es podrien dedicar
Meés recursos a la recerca en lloc de malgastar
els diners subvencionant coses sense sentit.
Pero aixd demanaria tota una altra reflexio.

Pensem que cal tenir present els efectes “capi-
tal”, “metropoli”, “paradigma”, “Internet” i “tec-
nologia”, per entendre les dificultats i limitacions
amb les quals es podran trobar tots aquells que
vulguin fer recerca en l'actualitat, a casa nostra.
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“La recerca ens permet créixer i
avancar dins el mon de les cardiopaties

congeénites”
Mireia Salvador

Doctora en Psicologia | psicologa de CorAvant | AACIC

Que significa la recerca per a I'’Associacio de
Cardiopaties Congénites (AACIC) i la Fundacio
CorAvant? Com que l'article del Dr. Carles Pé-
rez sobre la recerca ja ens parla de quina és la
seva finalitat, com s’ha de dur a terme i el que
ens permet aconseguir, nosaltres en parlarem
des del punt de vista de la nostra experiencia.

Podem dir que per a IAACIC i la Fundacio Co-
rAvant, la recerca ens permet créixer i avancar
dins el mdon de les cardiopaties congénites,
investigar, coneixer, innovar, aprendre i evolu-
cionar en la millora del dia a dia dels infants,
adolescents, joves | adults amb cardiopatia
congeénita i les seves families. Constantment
s’esta fent recerca perqué les patologies van
variant i evolucionant. Hi ha una evolucid me-

dica en recerca i nosaltres anem de bracet, per
investigar el seu impacte psicologic i les seves
repercussions no médiques.

Des dels seus inicis, TAACIC va apostar pel mon
de la investigacio i el 2008 s’hi va afegir la Fun-
dacié CorAvant. Un ambit que ens ha permes
poder millorar dia a dia en els serveis que dona
'entitat i en la qualitat d’atencio. Fa més de 25
anys que I'equip de professionals especialitzats
en el moén de la psicologia clinica i en la car-
diopatia congeéenita d’'ambdues entitats atén les
necessitats, dona suport i acompanyament en
els moments de crisi als infants, adolescents,
joves i adults amb cardiopatia congénita i al-
tres patologies del cor, les seves families i els
professionals amb els quals es relacionen.
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Volem saber

Les recerques que hem fet

Un nadd de cada cent naixements és diagnos-
ticat de cardiopatia congénita, a Catalunya
aproximadament hi viuen unes 40.000 perso-
nes. En els darrers trenta anys, en 'ambit de la
medicina s’ha fet molta recerca i ara es coneix
molt més sobre aquesta malformacid cardiaca
i cronica, del seu pronostic i de la seva evolu-
cid. Nosaltres ens vam adonar que calia inves-
tigar sobre les repercussions psicoldgiques,
socials, educatives, laborals, emocionals, etc.
de les cardiopaties congénites a fi de donar
resposta a les vivéencies i demandes que ens
arribaven. El camp de la recerca ens ha obert
moltes portes, ens ha enriquit com a entitat |
ens ha permes ser referents a Catalunya pel
que fa a les repercussions de les cardiopaties
congenites.

Aixi mateix, al llarg de tots aquests anys, s’ha vist
necessari, tant per formacio, aprenentatge, millora
en els serveis d'atencio i suport com pels avencos
medics, donar importancia al treball fet a partir de
la recerca, per tal de demostrar cientificament que
té un impacte en la millora de la qualitat de vida i
en la capacitat de fer front als diversos moments
de crisi viscuts. Els resultats sén tan bons que cal
donar a conéixer la importancia que té la feina feta
de 'AACIC i la Fundacio CorAvant.

S’ha de tenir en compte que ens trobem en un am-
bit en qué es fa recerca constantment, en que dia
a dia es busquen nous avencos, en gue l'evolucio és
molt rapida..., per aguest motiu IAACIC i la Funda-
cid CorAvant continuaran tant fent recerca propia
com collaborant amb altres institucions, amb el
propodsit de continuar evolucionant, millorant i es-
tar atents a les noves necessitats que puguin sorgir
per poder donar una millor resposta.

Com a professionals de TAACIC i la Fundacid CorA-
vant, la recerca ens enrigueix tant professionalment
com personalment, ja que constantment estem
formant-nos i ens fa créixer com a especialistes en
el mon de les cardiopaties congénites. Aixi mateix,
com a entitat ens permet progressar, internacio-
nalitzar-nos i ser referents en recerques i projectes
que ja hem fet o que estem duent a terme tant en
ambit nacional com internacional.

Cal destacar que la propia entitat té un grup
pioner de recerca, format per diversos profes-
sionals especialitzats en els diversos ambits
dins el moén de la cardiopatia congénita i la psi-

cologia clinica i per membres de I'entitat que
en formen part com a investigadors principals.

No voldria acabar sense fer referéncia a la im-
portancia de la revista d’aquest any, el niumero
27. Com ja he esmentat, ja fa uns anys que fem
investigacio en diversos ambits i com que per
nosaltres és de gran importancia, hem volgut
dedicar-hi la revista. Us volem mostrar un petit
recull d’aquelles recerques que han estat més
significatives en aquests uUltims anys i les expe-
riencies tant dels investigadors com d’alguns
participants; hi podreu trobar des de recerques
finalitzades, recerques en les quals estem tre-
ballant actualment, per tal de poder presentar
els resultats extrets i ser publicats, fins a possi-
bles recerques que es volen iniciar en un futur i
que es troben actualment en la fase de disseny
del pla i que estan esperant ser subvenciona-
des per poder-les dur a terme.
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“Els nens i les nenes amb cardiopaties
congenites complexes tenen un major
risc de presentar alteracions en

el desenvolupament neurologic.”

Factors predictius d’anomalies del neurodesenvolupament

en cardiopaties congéenites

Parlem sobre I'estudi gue es va iniciar a la Unitat
de Medicina Maternofetal del Servei d’Obstetri-
cia de I'Hospital Universitari Vall d’Hebron de
Barcelona: “Factors predictius d’anomalies del
neurodesenvolupament en cardiopaties conge-
nites” en el qual vaig participar com a investi-
gadora principal, gracies a una beca del Fondo
de Investigacion Sanitaria (FIS) del Instituto de
Salud Carlos Il de Madrid.

En aquest estudi cal partir de la informacio que
els nens i les nenes amb cardiopaties conge-
nites (CC) complexes tenen un major risc de
presentar alteracions en el desenvolupament
neurologic. Tanmateix, la millora considerable
de la supervivencia dels nens i les nenes diag-

Elisa Llurba

Directora del Servei de
Ginecologia i Obstetricia

de 'Hospital de la Santa

Creu i Sant Pau, professora
associada de la Facultat de
Medicina de la UAB des de
2013 i responsable del Grup de
Recerca en Medicina Perinatal
| de la Dona de l'Institut de
Recerca de Sant Pau

nosticats de cardiopaties congenites modera-
des i severes ha fet que el focus d’atencid en
els Ultims anys sigui el prondstic neurologic
d’aguests pacients a mig i llarg termini. Tot i la
freqléncia i la severitat que poden arribar a te-
nir aguestes complicacions, els factors de risc i
els mecanismes pels quals les cardiopaties de
naixement impacten en el desenvolupament
cerebral sén encara en gran part desconeguts.

Per a aprofundir en I'estudi, es va dissenyar un
projecte capac d’agrupar una mostra més gran
gue les publicades fins al moment, amb la qual
es pogués dividir els pacients en subgrups de
cardiopaties i estudiar-los des d’'un punt de vis-
ta multidisciplinar a mig i llarg termini.
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En concret ens vam plantejar tres
objectius principals:

1. Determinar el desenvolupament neuroldgic
dels pacients amb cardiopatia congénita mit-
jancant l'avaluacio neurologica i conductual als
12 1 24 mesos d’edat, comparant-lo amb el de
nens i nenes sense cardiopatia.

2. Establir la gravetat i les etapes en les quals es
produeix el dany neurologic.

3. Estudiar la utilitat dels marcadors fetals i post-
natals (prequirdrgics, intraquirdrgics, 12 i 24 mesos)
per tal d’avaluar el risc de mal pronostic neurologic.

4. Aprofundir en el paper dels factors placenta-
ris (sFItl i PIGF) en les diferents formes de CC
i la seva relacio amb el desenvolupament neu-
rologic. El nostre grup va ser el primer en des-
cobrir que els factors de creixement placentari,
que s'utilitzen per establir el risc de desenvolu-
par preeclampsia o complicacions de la placen-
ta i molt implementats a la practica del segui-
ment de la gestacio, estan també implicats en
la formacid cardiaca.

El procés que es va seguir en la recerca va
comptar amb la participacié de guatre centres
de I'Estat Espanyol: Hospital Vall d’'Hebron de
Barcelona, BCNatal (Maternitat i Sant Joan de
Deéu) Barcelona, Hospital 12 de Octubre i Hos-
pital La Paz de Madrid, cosa que va permetre
aconseguir un volum de mostra suficient per
descriure els factors de risc prenatals de dany
neurologic en cardiopaties congenites i ser ca-
pacos de classificar la mostra en grups segons
el tipus de cardiopatia.

estudi es va a dur a terme entre 2013 i 2018. Les
gestants s’hi van incloure al segon trimestre de la
gestacio i es va fer el seguiment de l'infant fins als
dos anys de vida. S’hi van incloure 281 gestants, de
les quals 216 eren mares embarassades de fetus
amb cardiopaties congenites moderades o severes
(125 de I'Hospital de la Vall d’'Hebron (HVH), 35 de
'Hospital de La Paz (HULP), 9 de I'Hospital 12 de
Octubre (H120) i 79 procedents de I'Hospital Sant
Joan de Déu i 65 eren gestants de fetus sans de
'Hospital Vall d’Hebron i BCNatal.

Es van fer un total de 226 ressonancies mag-
netiques (RM) fetals a les 35 setmanes de ges-
tacio. En aquesta cohort es van estudiar tam-

bé les complicacions placentaries, la mortalitat
perinatal i el Doppler materno-fetal. Les car-
diopaties es van dividir en cinc grups, com s’ha
exposat anteriorment: transposicid de grans
vasos (TGV n=59), tetralogia de Fallot (Fallot
n=43), hipoplasia de cavitats esquerres (HCE
n=14) excloent-hi les obstruccions de l'aorta,
obstruccions aortiques (OA n=31), defecte sep-
tal (DS n=17) i altres cardiopaties que no for-
men part dels grups anteriors (Altres n=17).

Aixi mateix, es va fer una analisi de I'impacte
de la cardiopatia congénita en la salut emocio-
nal de la parella i 'impacte en la familia, en que
s’ha pogut afirmar, quantificar i conéixer que
principalment apareix una repercussio a nivell
individual que afecta en la relacid de parella i,
posteriorment, en la dinamica familiar.

Els resultats del nostre estudi confirmen, en
part, la nostra hipotesi, en que el desenvolu-
pament cerebral sembla relacionar-se amb les
condicions de la vida intrauterina en els fe-
tus amb cardiopaties congenites. Aixi doncs,
en primer lloc, hem constatat canvis a la res-
sonancia en el tercer trimestre, que eren meés
marcats en les cardiopaties meés greus, i, en
segon lloc, hem confirmat la relacido de la in-
suficiencia placentaria amb les cardiopaties
congénites La correlacio consistent entre els
marcadors angiogeénics i el perimetre cranial
al néixer suggereix que 'ambient antiangioge-
nic podria ser un factor que contribuiria a les
alteracions en el desenvolupament. Tot i aixi,
no s’ha pogut corroborar gue les troballes en
el camp prenatal, tant pel que fa a l'estructu-
ra cerebral per ressonancia com pel que fa a la
insuficiéncia placentaria, tinguin un impacte en
el neurodesenvolupament als dos anys d'edat
i que probablement altres variables postnatals
podrien tenir una major contribucio, tant en po-
sitiu com en negatiu, que condicionés aguesta
primera noxa prenatal.

Manguen encara moltes dades relatives a I'im-
pacte de tot el procés quirurgic en el desenvo-
lupament neuroldgic, aquesta part de l'estudi
esta pendent de finalitzar a finals del 2022 i aixi
poder extraure’n nous resultats.
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Personalment, crec que aguest ha estat i és
un projecte molt ambicids, que ha requerit de
molts professionals i de moltes families; vull
agrair-los I'esforc i dir-los que gracies a tots ells
hem pogut objectivar que els nens i les nenes
amb cardiopatia tenen un bon desenvolupa-
ment neurologic als dos anys de vida, aquestes
dades son molt esperancadores ja que con-
firmen l'alta qualitat de I'assisténcia a aquests

casos al nostre pais. Aixi mateix, aporta dades
molt interessants per a futurs projectes ja que
inclou marcadors durant 'embaras que ens aju-
den a monitoritzar millor les mares i a determi-
nar el millor moment del part, al mateix temps
gue posa de relleu la necessitat d’'un bon acom-
panyament psicoldgic a les families que passen
per aguest diagnostic durant la gestacio.

Queé passa gquan ens diuen gue
el batec del cor del nostre bebeé

no se sent bé?

Impacte del diagnostic d’una cardiopatia congenita en la familia

Mireia Salvador
Doctora en Psicologia |
psicologa de CorAvant i AACIC

La Unitat de Medicina Maternofetal del Servei
d’'Obstetricia de I'Hospital Universitari Vall He-
bron de Barcelona va iniciar un estudi amb el titol
“Factors predictius d’'anomalies del neurodesen-
volupament en cardiopaties congénites”, dirigit
per la Dra. Elisa Llurba, obstetra i ginecologa i,
aprofitant la mostra, també volien coneixer I'im-
pacte del diagnodstic en la familia. Per fer-no van
demanar la collaboracid de la Fundacid CorA-
vant, fet que ens va semblar molt interessant ja
gue ens permetria conéixer els moments de crisi
pels quals passen les families davant el diagnostic
d’'una cardiopatia congénita per aixi poder conti-
nuar donant el millor suport.

L'any 2014, es va signar un conveni de collabo-
racio entre la Fundacio Hospital Universitari Vall
Hebron Institut de Recerca, I'lCS- Hospital Uni-
versitari Vall d’'Hebron, la Fundacio CorAvant i la
Fundacio Blanguerna, amb el qual vam poder dur
a terme la recerca: “Impacte del diagnostic d’'una
cardiopatia congeénita en la familia”, fins al 2020
any en gqué es va donar per acabada la tasca.
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LLes cardiopaties congénites (CC) es troben en-
tre les patologies més freqglients en la infancia.
Els avencos medics han permes diagnosticar
aquests tipus d’anomalies cardiagues amb més
precisio i detall en I'etapa prenatal, amb la qual
cosa hi ha una millora en el pronodstic i la quali-
tat de vida dels infants. Hi ha pocs estudis que
vagin més enlla dels aspectes medics i que se
centrin en I'impacte psicologic de les cardiopa-
ties congenites en les families al llarg dels dos
primers anys de vida de linfant. Els primers
anys de vida son els més importants pel que fa
a desenvolupament, vinculacio afectiva amb els
progenitors i evolucid de la patologia. A més,
els estudis en qué l'objectiu era explorar I'expe-
riencia psicologica de la parella, se centraven
en la figura materna i no es tenia en compte el
pare i les seves vivencies.

Aquests dos fets ens van dur a plantejar-nos
'objectiu principal de la nostra recerca: analit-
zar impacte en els dos progenitors al rebre el
diagnostic d’una cardiopatia congénita en l'eta-
pa prenatal i conéixer la seva evolucio fins als
dos anys de vida del seu fill/a, tant en I'ambit
individual, com en el de relacid de parella i de
dinamica familiar, tenint en compte el rol paren-
tal i comparant-lo amb un grup control.

Els participants de la recerca han estat dones i
les seves parelles que han rebut un diagnostic
prenatal de CC severa entre el periode de 2015 i
2018, a I'Hospital Vall d’Hebron i 'Hospital Sant
Joan de Déu de Barcelona. Hem collaborat
amb un total de 214 participants, 107 parelles
(57 de grup experimental i 50 de grup control).
Cal destacar que l'estudi es va centrar amb 5
tipus de cardiopaties congenites considerades
severes o majors (transposicid de grans vasos,
comunicacid interventricular, tetralogia de Fa-
llot, defecte del septe auriculoventricular i hipo-
plasia arc adrtic/coartacié de I'aorta).

Les persones participants van ser
avaluades en diverses etapes al llarg
de dos anys. La recerca va constar de
4 fases d’estudi:

1a fase: a partir de la 20a setmana de gestacio,
una vegada la parella havia rebut el diagnostic
de cardiopatia congénita del fetus, s’establia el
primer contacte.

2a fase: el segon contacte es feia després de
'alta de la intervencid quirdrgica, entre els 2 i 6
mesos del nado.

3a i 4a fase: es contactava amb les families quan
'infant tenia 1i 2 anys de vida respectivament.

En les quatre fases d'estudi es feia una entre-
vista de recollida de dades i seguiment i se’ls
administrava els questionaris (BSI-18, la DAS i el
FACES-III) de manera individualitzada.

Els resultats de ’estudi ens han confirmat que:

* Hi ha un impacte individual que repercuteix,
d’entrada, en cada membre de la parella i en
la seva relacio, i, posteriorment, en la capacitat
d’adaptacio a la relacio familiar.

» L’alt nivell d’ansietat és un altre aspecte a des-
tacar. La fase posterior a la intervencio quirdrgi-
ca és la que revela un nivell més alt d’ansietat. A
mes a mes, les mares tenen, també, trets soma-
tics (mal de cap, mal d’estomac...) i els pares,
trets depressius (apatia, poca motivacio...).

* Pel que fa a la relacié de parella, tot i la percep-
cio idealitzada tant dels pares com de les mares,
cal tenir molta cura del vincle conjugal, sobretot,
en el moment en el qual la preocupacio i el fo-
cus principal esta en el fill/a. S’han de cuidar les
necessitats de parella per tal d’aconseguir una
parella propera i amb objectius comuns.

* En la relacions familiars, trobem el que en psi-
cologia es diu: una percepciod cadticament-con-
nectada i cadticament-aglutinada; és a dir, fa-
milies que tenen altes capacitats d’adaptacio i
cohesio i que per I'impacte vivencial tendeixen
a unir-se davant les dificultats, perd no tenen
en compte els espais individuals, el que sovint
produeix un desequilibri familiar.

* Segons el rol parentiu (rol maternal o rol pater-
nal), s’ha observat que tant els pares com les ma-
res reben un impacte individualment, perd la seva
manera d'exterioritzar-ho o afrontar-ho és diferent.

Per concloure, cal destacar la importancia dels
professionals experts per donar suport psicosocial
i una bona orientacio psicoldgica a les mares i als
pares i ajudar-los a comprendre la informacio re-
buda des de I'inici. Aguest suport inicial els prepa-
rara per després de la intervencid quirdrgica que
és quan s’ha detectat més impacte psicologic.
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A més, com a professionals hem de tenir en
compte l'evolucié d’aquestes families, ja que
normalment davant una situacio de crisi bus-
qguen l'equilibri i 'ajustament harmonic, pero la
patologia en ser cronica ens portara a aguest
desequilibri de manera inconscient i recurrent.

Per a mi aguesta recerca ha estat de gran in-
terés. Des d’'una vessant professional, de la
meva practica en el mon hospitalari, he pogut
veure que cada cop meés son les families les que
demanen ajuda i suport en moments dificils i de
crisi guan hi ha un membre que és diagnosticat
amb una patologia; també, m’ha permes créixer
professionalment, aguesta recerca ha esta la
meva tesi doctoral i ja soc doctora en Psico-

logia; i, personalment, m’ha ajudat a entendre
millor totes aquelles experiéncies viscudes en
'ambit familiar davant el diagnostic de la car-
diopatia congénita del meu germa.

“Hem de viure dia a dia,
aprendre a gaudir de la vida i
que inclus aquell cor més
malalt si té ganes de viure i
gaudir, pot arribar a ser el cor
més resilient i més fort.”
(Mireia Salvador).

Investigar, una forma de donar resposta
de manera propera a la poblacid

Estudi multidisciplinari per a la millora de la qualitat de vida
en la infancia amb cardiopaties congenites (CC).

Dra. Veronica Violant Holz, professora titular de la
Facultat d’Educacio de la Universitat de Barcelona. Directora de

I'Observatori Internacional en Pedagogia Hospitalaria

https://pedagogiahospitalaria.org/observatorio/

Novament amb vosaltres, amb un repte: acos-
tar la recerca al dia a dia i de manera especifica.
Apropar la recerca portada a terme per encarrec
de 'Associacio de Cardiopaties Congenites (AA-
CIC) a tots i totes vosaltres, en un intent de re-
cordar i rememorar una feina que varem viure
com un gran desafiament: Estudi multidiscipli-
nari per a la millora de la qualitat de vida en la
infancia amb cardiopaties congeénites (CO).

Qui configuravem I’equip de recerca?

L’AACIC, Armengol, R.; Martinez, R. i Moyano,
R. i amb quatre universitats: la Universitat Rovi-
ra i Virgili de Tarragona, que liderava la recerca
(Pérez, M. C.;Ponce, C.; Salmeron, C.);laUniversi-
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tat AutonomadeBarcelona(Jurado,P.;Sana-
huja, J. M.); la Universitat de Lleida (Balsells,
M. A.; Mifnambres, A.) ila Universitat de Bar-
celona (Molina, M. C.; Pastor, C.; Violant, \V.).

Pero, abans de continuar amb la recerca en si,
em pregunto: que vol dir investigar? Investigar
prové del llati “investigare” (paraula formada
pel prefix “in”, dins o sobre, i “vestigium”, pista/
empremta). Investigar és indagar, inspeccionar,
esbrinar, explorar per tal de descobrir quelcom
no conegut.

En aquest intentar descobrir quelcom no co-
negut, partiem d’una série de suposits que
ens apropaven a la realitat investigada. Eren,
i certament encara sén, els seglients:

1. Els avencos meédics havien i han perllongat
la vida de la poblacié infantil amb CC, cosa
que ha generat una nova necessitat social, es-
pecialment a les families i als professionals de
'educacio, que, encara gue puguin tenir infor-
macio d’algunes necessitats i repercussions
de la malaltia, desconeixen la millor manera
d’atendre-la.

2. S’havia i s’ha constatat que aqguests infants
(perd hi afegeixo, també, en aquest escrit, ado-
lescents) presenten més dificultats en el desen-
volupament i en l'adquisicid de les capacitats
d’aprenentatge que la majoria de la poblacid in-
fantil en general.

3. Eren escassos els estudis cientifics de caracter
multidisciplinari que analitzaven les necessitats
i les caracteristiues d’aquests nens i nenes en
totes les fases evolutives (en l'actualitat agques-
tes dades han canviat una mica, perd encara
som molt lluny de poder estar satisfets amb el
nombre de recerques desenvolupades des d'una
visio multidisciplinaria). Ara, voldria afegir-hi la
necessitat de donar-hi resposta des del paradig-
ma transdisciplinar, amb un intent de resposta
des d’'una visio de la realitat complexa i canviant.

4. Hi havia, també, un déeficit d'estudis rigorosos de
les necessitats de les families i de les necessitats
formatives que tenen els mestres i els professio-
nals de I'educacid que atenen aguesta nova in-
fancia. Els professionals de I'educacio (i, també,
hi afegeixo els professionals de la salut) necessi-
ten més formacio i suport per donar respostes a
families i infants durant tota I'escolaritzacio.

Per la seva banda, les families necessitaven es-
trategies per avancar cap a una qualitat de vida
al seu entorn familiar. Pensavem gue el coneixe-
ment més gran d'aguestes necessitats podria
fonamentar un model de treball socioeducatiu
que millorés la qualitat de vida de la infancia
amb cardiopaties congénites i les seves families,
aixi com una major qualitat educativa i formativa
dels professionals que atenien i atenen aquests
infants i adolescents.

Des d’aquest convenciment, en el nostre es-
tudi ens varem plantejar els seglients objec-
tius:

1. Identificar les necessitats socioeducatives dels
infants i joves amb CC;

2. |dentificar les necessitats que tenen les fami-
lies a I'nora d’atendre els seus fills/es amb CC;

3. Detectar les necessitats de formacio i inter-
vencio dels professionals de I'educacid que ate-
nen infants i joves amb CC;

4. Elaborar una guia, cientificament i metodolo-
gicament fonamentada, per als professionals de
leducacid que permetés una adequacio de les
seves actuacions a les necessitats de la infancia
afectada per les CC i les seves families.

Amb aguests objectius, varem fer un disseny de
la recerca que he volgut plasmar en aguest es-
crit d'una manera grafica (figura 1).
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ETAPA CONCEPTUAL ETAPA EMPIRICA

ETAPA INTERPRETATIVA

DISSENY METODOLOGIC |

|

MARC TEORIC

PRESENTACIO
DELS RESULTATS

Estructura que facilita la

. recollida

i organitzacio

de la informacio

Context,
participants,
| . instruments de

recollida de dades

Conclusi6 i Discussio
Transformacié i Disseminacié
dels resultats

Articles cientifics

Difusié ciutadania

Xarxes

Tecniques
. estadistiques
diversificades / Analisi

Figura 1. Etapes de la recerca (elaboracio propia)

Quins van ser els nostres aliats?

Varem comptar amb el compromis i la col-la-
boracié de 'AACIC, de I'Hospital Vall d’Hebron

8 professionals de I'educacié / mestres-tutors/
es i 13 families; i, a partir de gUestionaris, de 74
families.

i de I'Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona, i Quines competéncies sén importants per tal
amb la veu, a partir d’entrevistes, de 10 infants, que la recerca sigui un éxit?

COMPETENCIES ACTITUDINALS PER ETAPES
EN EL PROCES DE LA RECERCA

Etapa interpretativa i de
transferéncia del coneixement

Etapa conceptual Etapa empirica

.. . Competencia comunicativa i de
. Competencia motivacional . planificacio .

[] Passio [] Ganes de mirar a l'altre
[] Paciencia [] saber connectar O
[] Indagacié [] Actitud d'escolta

[] Gust per la lectura [] Ordre i exactitud

[ ] Deixar-nos sorprendre [] Superacié i treball minuciés

[] Actitud d'aprenentatge ]
]
[] Interrogativa -

Competencia creativa i innovadora

Ganes i capacitat de generar
noves idees

Ganes i capacitat de trobar
noves formes de presentar els
resultats

¢ En diferents llenguatges

 Estant present en diferents
contextos

¢ Enfocat a les diferents edats i
grups poblacionals

Ganes de voler treballar en
Xarxa com equip

16

Taula 1. Competéncies en el procés de la recerca (elaboracio propia)
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Equip CorAvant AACIC

Quins varen ser els nostres resultats?

Es va presentar una analisi de resultats relacionats
amb la identificacio de: 1. Les necessitats socioedu-
catives dels infants i joves amb cardiopaties con-
génites; 2. Les necessitats que tenen les families
en l'atencid cap als seus fills/es amb cardiopaties
congenites i 3. Les necessitats de formacio i inter-
vencio dels professionals de l'educacio que atenen
infants i joves amb cardiopaties congénites.

Quines estratégies varem desenvolupar
per tal de difondre els resultats?

A partir de I'informe de recerca presentat a lAA-
CIC, varem transferir el coneixement a traveés de
dos llibres i d’'un article, que cito a continuacio:

Us deixo amb algunes de les veus que
varen formar part de I’analisi i posteriors
resultats.

“Me dijeron que no jugara nunca al futbol, pero
cuando estoy en el pueblo a veces juego.... es
gue me gusta mucho”. Nen 4t primaria.

Referida a les seves preocupacions: “Que tota la
familia estigui viva per sempre”. Nen 2n primaria.

“Quan tinc un control i he d’estudiar i em fan anar
a Barcelona, em fa rabia”. Nen 4t primaria.

Referida a l'escola: “Informacio en tenen. Ara, com
vulguin actuar o com hagin d’actuar, o com actuen
no ho sé. | espero que no ho sapiguem mai”. Familia

“A milo que me da bastante miedo es la adoles-
cencia. Lo gue mas me importa es que lleve bien
todas las limitaciones que tiene, que lo lleve lo
mejor posible”. Familia.

“No me I'imagino, no vull pensar perqué sap el
que passa, com gue ens han dit que I'han de tor-
nar a operar llavors pensar una altra vegada en
tota la roda aguesta ens fa molt de mal”. Familia.

“Quan vam estudiar tot aixd de I'aparell circula-
tori, els demés no sabien gue aguesta nena ha-
via estat operada del cor. Aleshores, ella ho va
explicar”. Tutora.

“Perd jo el que veig és gue son nanos molt
quiets, nanos dispersos, d’acord, perd no és que
es moguin molt. Pero si que els hi manca una
mica d’atencid i aixd fa que tinguin una miqueta
de retard”. Professional EAP.
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Una recerca d’impacte
Parlant amb Mireia Salvador

“Els resultats de I’estudi ens permeten desen-
volupar eines per prevenir 'impacte emocio-
nal en la familia quan el seu bebé neix amb una
cardiopatia congénita.”

Qualsevol persona que des d’avui mateix es
plantegi investigar algun aspecte de I'impacte
psicologic en la familia davant d’'un diagnostic
de cardiopatia congénita d’un nadd haura de fer
referéncia a la investigacio de la Mireia Salvador.
No soc jo qui ho diu; és el tribunal que I'ha ava-
luat. Ella mateixa ha fet un resum del seu treball
per a la revista. Segurament ja I'heu llegit.

La Mireia Salvador va estudiar psicologia. Co-
neixia 'AACIC perque el seu germa va néixer
amb una cardiopatia. En acabar la carrera va
decidir fer el doctorat. El treball amb el qual
Salvador ha esdevingut doctora en psicologia

LA

e

és titanic. Va fer el seguiment de 114 parelles
amb fills i filles amb cardiopatia per coneixer la
seva evolucio des de 'embaras fins als dos anys
després del naixement.

Jaume Piqueée.- Les cardiopaties congénites te-
nen una llarga tradicio de recerca des de 'ambit
medic.

Mireia Salvador.- Davant d’'una patologia orga-
nica com les cardiopaties congénites, amb la
complexitat de situacions que es poden pre-
sentar, la recerca s’ha orientat prioritariament
en l'origen, el pronodstic, el diagnostic, I'evolucio
i el tractament.

JP.- | els aspectes psicologics?

MS.- Els aspectes de salut mental i emocional
qgue impliguen les patologies organiques es

19


https://www.aacic.org/ca/stocks/llibre-vivir-y-convivir/
https://www.aacic.org/ca/stocks/llibre-vivir-y-convivir/
https://www.aacic.org/ca/stocks/llibre-infancia-con-cardiopatia-congenita/
https://www.aacic.org/ca/stocks/llibre-infancia-con-cardiopatia-congenita/
https://www.aacic.org/ca/stocks/llibre-infancia-con-cardiopatia-congenita/
https://www.researchgate.net/publication/286127105_Quality_of_Life_in_Childhood_with_Congenital_Hear
https://www.researchgate.net/publication/286127105_Quality_of_Life_in_Childhood_with_Congenital_Hear
https://www.researchgate.net/publication/286127105_Quality_of_Life_in_Childhood_with_Congenital_Hear

Equip CorAvant AACIC

Equip CorAvant AACIC

tenen cada vegada més en compte. Coné&ixer
i tractar qualsevol patologia és una tasca mul-
tidisciplinar. Cada especialitat procura donar
respostes als interrogants d’aquest puzle que
conforma la persona.

JP.- “La recerca sobre I'impacte psicologic de
les cardiopaties en la familia s’han centrat ge-
neralment en la mare”, diu Salvador. La teva re-
cerca -i aguest és un dels motius que fan del
teu treball un estudi de referéncia- inclou tam-
bé a I'altre progenitor.

MS.- Si. Hi ha molt poca recerca que inclogui
els dos membres de la parella. Es indiscutible
que la mare ho viu d’'una manera molt directa
ja que és qui esta vivint el procés bioldgic de
la gestacio, perd nosaltres pensavem que calia
incloure-hi els dos progenitors, ja que tots dos
es fan un imaginari del bebé que estan espe-
rant: com sera, com viura, a qui s'assemblara.
Son tots dos que comencen el mateix cami cap
a la maternitat/paternitat.

JP.- | davant del diagnostic, s’ensorra el castell
de les il-lusions...

MS.- Mare i pare passen per un dol. Un dol pe-
rinatal, en diem. Es perd aquest infant que ima-
ginaven i comencen a sorgir noves preguntes
perque la salut esdeve el tema principal: quin
impacte tindra aixo?, com ho afrontarem?, qui-
nes repercussions tindra en el nostre dia a dia?,
qguan el bebé neixi, ens haurem de quedar a
'hospital?, haura de passar per intervencions
quirdrgiques?, quins riscos hi haura?

Mares i pares ho afronten de manera
diferent

JP.- Has parlat amb 114 parelles. Has visitat cada
parella quatre vegades. Aixd és una feinada im-
pressionant!

MS.- Ho sél (Riu). Hi he dedicat sis anys de la
meva vidal (Riu). He estudiat que passa des del
moment que es rep el diagnostic, cap a la set-
mana vint de gestacio, fins als dos anys de vida
de l'infant.

JP.- Mireia, els resultats del teu estudi indiquen
que la resposta de mares i pares és diferent!

MS.- Hi ha respostes similars i d’altres de dife-
rents. Pel que fa a l'ansietat i 'angoixa de I'im-

pacte, pare i mare ho viuen igual. Pero, a més a
mes, les dones tendeixen a somatitzar el procés
de I'impacte amb dolors més fisioldgics (males-
tar de l'estdmac, marejos, pérdua de la gana,
formigueig en algunes parts del cos...) i els ho-
mes, en canvi, mostren aspectes de caire més
depressiu. Estan més tristos, passen per mo-
ments de poca motivacio o diuen que els falta
energia, entre altres.

Coneixement cientific i experiéncia

JP.- Em pregunto si aguests resultats coinci-
deixen amb la vostra experiéncia com a psi-
cologues de 'AACIC.

MS.- Sil Per nosaltres era important validar el
coneixement que hem anat adquirint en tots els
anys que fa que atenem families. L’'estudi ens ha
ajudat a coneixer els moments de més impacte
per tal de treballar millor la prevencio. Aixd vol
dir: ajudar les families a gestionar-ho, fer front
i acceptar el diagnostic i la seva evolucio i aixi
poder seguir donant el millor suport.

JP.- De fet, és el que feu amb el projecte Et mi-
rem al Vall d’Hebron i a Sant Joan de Déu...

MS.- Si, son els dos centres de referencia de
cardiopaties congenites. Quan a una familia
se li ha de comunicar un diagnostic de cardio-
patia, a la consulta s’hi troben la ginecologa, la
cardiologa neonatal o pediatrica i nosaltres per
tal de donar resposta i suport al primer impac-
te, que, gracies a la recerca, hem pogut definir
com un moment de xoc, incertesa i de desajust
emocional.

JP.- Saps si tots els hospitals de referéencia de
'Estat duen a terme projectes similars?

MS.- No, no ho crec, tot i que no tinc dades
concretes. L’'any 2014 vam creure necessari un
estudi com aquest i sembla ser que ha estat un
tema innovador que ens ha permes crear un
projecte que dona suport als dos progenitors
des del primer moment.

El moment més critic

JP.- Lestudi us ha permes detectar els mo-
ments de crisi o de més impacte?

MS.- Si, el moment de més impacte per a les
families és després de la intervencid del nado,
entre els dos i els sis mesos després de néixer.
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JP.- Més que en el moment de rebre la primera
noticia?

MS.- Si. Quan es comunica el diagnostic, la re-
accio és de xoc! La informacié que puguis do-
nar en aquell moment costa de processar. | en
el moment de la intervencio, la parella no es pot
permetre estar malament, per aixd després de
la intervencido es quan apareix el desequilibri
emocional per part d’ambdds progenitors que,
sovint, porta a un desequilibri familiar.

JP.- Entenc qué vols dir!

MS.- Quan arribes a casa, tot ha anat bé i la
nena o el nen esta estable, comenca una mun-
tanya russa d’emocions. Passaran uns dies que
estan molt bé i uns altres que estan molt baixos
d’anims tant individualment, com en la parella i
en la familia.

El que es viu i es diu a casa

JP.- A la doctora en psicologia Mireia Salvador,
autora de 'estudi “Impacte del Diagnostic d’'una
Cardiopatia Congeéenita en la Familia” (2020),
que li agradaria investigar en el futur?

MS.- Ah! ..M’agradaria... ... saber qué ha passat
amb aquestes families cinc anys després. Com
estan, com han afrontat tot aguest procés, com
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s’ha anat desenvolupant el nen o la nena. | sa-
ber de I'experiéncia de cadascun dels progeni-
tors i com ha influenciat l'infant.

JP.- Aconseguir una perspectiva més amplia en
el temps.

MS.- Tenir una perspectiva més longitudinal, si!
Aixi podriem comprovar una altra de les coses
gue hem detectat a 'AACIC: la manera com la
parella visqui els primers anys de vida del nadd
influencia molt en la forma que l'infant té de
viure la seva cardiopatia, a ser conscient o no
de la seva situacio.

Deia a l'inici de la conversa que el treball de la
Mireia Salvador sera una referéncia obligada...

MS.- Puc dir una cosa?
JP.- Digues!

MS.- Hem de viure dia a dia, aprendre a gaudir
de la vida i que inclus aquell cor més malalt, si
té ganes de viure i gaudir, pot arribar a ser el
cor més resilient i més fort.

JP.- Es la frase amb la qual acabes la teva in-
vestigacio.

MS.- Sil'l ho crec amb tot el meu cor!

JP.- Doncs, no cal afegir-hi res més.
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La Carmen Ponce és una de les autores de
les guies “Vivir y convivir. Orientaciones
para familias de niAos y nifias con cardio-
patia congénita”i “Infancia con cardiopatia
congénita. Orientaciones para profesiona-
les de la educacion”, juntament amb altres
professionals, d’entre els quals hi havia la
Rosa Armengol i la Montse Armengol de
I’AACIC.

Qué en penses de la recerca? Creus que
és important?

Evidentment que és molt important la recerca
i més encara en I'ambit universitari on estic jo,
on s’ha de fer recerca perqué ets investigadora
i, @ mes, ets docent | has de poder transmetre
als alumnes aspectes de la recerca que estas
fent.

Jo amb FAACIC m’hi vaig vincular precisament
amb recerca pergué estava fent 'assignatura de
pedagogia hospitalaria i em va interessar molt
poder contactar amb un equip que treballava el
tema. Sempre he vinculat les assignatures que
imparteixo a la universitat amb recerca.

Parla’ns una mica de la teva participacio
en les guies per a families i per a profes-

“Amb PAACIC
m’hi vaig vincular
amb la recerca
perqgue estava

fent 'assignatura
de pedagogia
hospitalaria i em
va interessar molt
poder contactar
amp un equip que
trepballava el tema.”

sionals de I’educacio. D’on va sortir la teva
motivacio a participar-hi?

La histdoria va comencar a principis de lany
2000 a la primera fira d’entitats que es va fer
al Palau de Congressos de Tarragona. Alla m’hi
vaig trobar una exalumna que estava en un es-
tand, la Montse Armengol, i em va explicar tota
la feina que estava fent a 'AACIC. En aquell
moment, jo comencava pedagogia hospitalaria
i m’interessava moltissim el que estaveu fent |
li vaig demanar si podia venir un dia a fer una
xerrada als meus alumnes i em va posar en con-
tacte amb una mare que col-labora amb I'asso-
ciacio pergué vingués a fer-la. Va ser molt inte-
ressant poder transmetre als alumnes aguesta
experiencia de treball amb els infants que tenen
una cardiopatia. | a partir d’aqui, parlant amb
la Montse i amb la Rosa Armengol, em van dir
gue seria molt interessant poder fer un estu-
di per a detectar quines necessitats veiem els
mestres i les families que tenien aquests infants,
perque, tot i que elles com a professionals ja
veien quines eren les necessitats principals, ca-
lia un estudi al darrere que ho pogués corrobo-
rar. | aqui va ser quan vam engegar l'estudi fent
entrevistes a docents que tenien alumnat amb
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cardiopatia pergué tinguessin més evidencies
de gue passava, com hi estaven treballant i que
podien aportar; també vam parlar amb els nens
i nenes, i amb les seves families.

| el resultat van ser aguestes dues guies fona-
mentades, publicades 'any 2014, un treball in-
terdisciplinari molt compartit entre tots els pro-
fessionals que hi vam participar.

Per exemple, la guia de les families no és només
per als pares i mares, també té recursos que
els avis, avies, germans, germanes i altres mem-
bres de la familia poden utilitzar.

En la recerca també sén importants les expe-
riencies. La combinacid de la part cientifica
amb la part vivencial de les families i dels pro-
fessionals dona molta evidéncia.

Recordes alguna anécdota mentre
elaboraveu les guies?

Més que anecdota, recordo alguna cosa que no
em va acabar d’agradar en una entrevista que li
vaig fer a un nen de 7 o 8 anys. Ell no sabia que
'havien operat de cardiopatia pergue la seva
familia no li havia explicat, li parlaven d’'un mal
de panxa. En canvi, una altra nena de la mateixa
edat, quan la vaig entrevistar em va dir: “Vols
gue t'ensenyi el que m’han fet?”. | es va aixecar
la samarreta i em va ensenyar la cicatriu.

Tot depen de com les families viuen la malaltia

del seu fill o filla. En agquest ultim cas, els pares
han fet un treball i han assumit la realitat. Perd
no tots els pares tenen la mateixa facilitat de
processar la malaltia del fill, i et xoca la diferen-
cia entre uns i altres.

Segons 'acceptacid que fan els pares i mares, la
vivencia del fill o filla sera molt diferent. Ens hi
trobem constantment. A I'hospital hi ha nens |
nenes ingressats que no saben perque hi estan.
Hi ha families que quan entrem a I'habitacio a
visitar-los, ens diuen que davant del nen o de la
nena no parlem. | tu els intentes explicar que és
important fer-lo particip de la seva cardiopatia.
Després n’hi ha alguns que ho entenen i reac-
cionen pero altres que no.

Has participat en altres estudis o
recerques?

Vaig comencar fent recerca sobre addiccions
i drogodependéncies. També em vaig implicar
amb el projecte Petitons, sobre les necessitats
dels infants de P3 que no estaven gens estimu-
lats i tenien dificultats d’aprenentatge. | també
en una altra recerca per treballar amb la familia
acollidora i on hem publicat un material per a
treballar la reunificacio familiar.

| ara estic en un I+D, amb un grup de recerca
per a la intervencio socioeducativa en la infan-
cia i la joventut, de la Universitat de Lleida, la
Universitat de Barcelona i la de Tarragona.
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“Sempre que hi hagi recerca, recollirem
fruits per ajudar-nos a tirar endavant.”

En Joan Alba va participar en la recerca de
“L’impacte de la crisi per alerta sanitaria en
persones amb problemes de cor en la in-
fancia” que vam elaborar la Fundacié Co-
rAvant i ’Associacié de Cardiopaties Con-
génites, juntament amb I'Hospital Clinic i
el Grup de Recerca de Parella i Familia de
la Facultat de Psicologia Ciencies de I’'Edu-
cacio i de 'Esport Blanquerna (Universitat
Ramon Llull). L’objectiu d’aquesta recerca
era coneixer com va afectar la situacio vis-
cuda per la crisi de la covid-19 a les perso-
nes amb cardiopatia i poder donar una mi-
llor resposta a les seves necessitats durant
i després de la crisi sanitaria.

Queé és per a tu la recerca? Creus que és
important?

Es tan.., perd tan important..., que cal que tots
aquells metges, investigadors... no parin i conti-
nuin buscant solucions als nostres problemes de
cor, als problemes en general que ens afecten
a totes les persones, perque en el meu cas esta
enfocada de cara al mon cardiac, pero parlo de
tot tipus de recerca. Sempre que hi hagi recerca,
recollirem fruits per ajudar-nos a tirar endavant.

En el meu cas, vaig col-laborar en un tema de
recerca medica perque soc trasplantat de cor
i em van demanar si podia donar el meu cor
per poder estudiar com havia evolucionat una
miocardiopatia hipertrofica. Evidentment, vaig
dir que si. |, al cap de tres mesos d’estudiar el
meu cor, em van dir: “Joan, el teu cor ha sigut
com un llibre obert. Ens ha donat una quanti-
tat d’'informacio i material que ha sigut increi-
ble. El teu cor estava molt malament, pero era
indestructible, per la qual cosa sabem que les
miocardiopaties hipertrofiques, en el cas de la
teva estructura i de la teva genetica, sén cors
amb una estructura de fibra molt important”. A
mi, aixd m’'omple perqué, com gue la meva filla
Julia també té una miocardiopatia hipertrofica,
tot el que jo he donat per a la recerca i per a
'estudi, ella i tots els altres se’n poden bene-
ficiar. Per aix0 és important que no pari mai la
recerca.

Parla’ns una mica de la teva experiéncia
com a participant de la recerca de “L’im-
pacte de la crisi per alerta sanitaria en
persones amb problemes de cor en la in-
fancia”.
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La guia de les preguntes que ens vau passar
va ser molt important i primordial, perqué per
a nosaltres és que us preocupeu pel que ens
passa, per com ens trobem, per com estem en-
focant la crisi i com ho estem vivint. Per a nosal-
tres, rebre per part vostra aguestes preguntes
i aguesta sollicitud de “ens ajudeu a entendre
queé és el que us esta passant i com us esta pas-
sant” és super positiu. Darrere nostre us teniem
a vosaltres que ens estaveu picant a I'espatlla
i ens déieu: “com estas?” | llavors tu responies
les preguntes segons el que estaves sentint |
passant en aguell moment. Ara, potser, si les
tornéssim a fer, alguna resposta canviaria.

Com vau viure el confinament a casa?

Jo crec que tots hem tingut dies de tot. Teniem
molt a perdre i poc a guanyar. A mi, particular-
ment, haver-me quedat a casa no m’ha costat
gens, pergue jo abans del trasplantament vaig
estar quatre anys vivint en un llit d’hospital al
menjador de casa. Llavors, quan a mi em van
dir t’has de guedar a casa, vaig pensar: ja no
bé d’aqui. Pero clar... la Julia, una noia de divuit
anys que s’acaba de treure el carnet de conduiir,
que esta en plena joventut, que ja té llibertat...,
dir-li: “ei, vigila”, i ella respondre’'m: “no és que
vigili, és que em quedo a casa i vull demanar al
professorat que em faci les classes online”.

Hem de saber jugar una mica amb aqguesta
pandémia. No en sabiem res i hem aprés a na-
vegar i a anar fent cosetes. Perqué el que si que
és cert és que en el meu cas jo tota la vida, o la
Julia, hem estat en mans de psicolegs i en mans
vostres, i hem continuat pensant en com d’'im-
portant és parlar i expressar el que sents, per-
gue si t’ho quedes a dins et va retroalimentant
i hi ha gent que ho ha passat molt malament.

A nosaltres, la pandémia ens ha agafat amb la
Mireia, la meva filla gran, a Méxic treballant. | ha
sigut dur. Tu ets aqui a casa i més o menys ho
tens tot mig controlat, perd quan l'altra és a l'al-
tra banda del moén i et truca i et diu: “papa, he
agafat la covid, em trobo bé, pero...”.

Jo tinc la gran sort que les dues filles ja les tinc
grans. La Julia ha sigut: em trec el carnet de
conduir i tal com em trec el carnet de conduir,
pum, em tanguen a casa. | jo: “Julia, doncs has
d’anar al psicoleg, ves a parlar amb la Montse

i explica-li com et sents i segur que et poden
donar eines per a buscar solucions”.

A dia d’avui tot el que hem obtingut i fet durant
aguest temps no ho perdrem. Tot aixd ha vin-
gut per quedar-se. | aguestes pautes que hem
anat agafant durant la covid queden i les hem
d’anar aplicant. Per exemple, tots aquests dies
gue ens agafavem tan festius, han acabat sent
un dia més a la nostra vida.

Hi ha un lema gue jo sempre he fet servir molt:
o t'adaptes o t'adaptes. Els altres no s'adapta-
ran a tu. Tu has de veure el que t'agradaria fer,
el que voldries fer i que és el que pots fer i com
ho pots fer. D’allo dolent, se n’ha de treure la
part bona.

La covid ens ha fet aprendre moltes coses.

L’any 2000 a mi em van dir: “Joan, tens la caixa
que t'esta esperant”. O sigui, en poques pa-
raules, a mi em va venir la covid al 2000. Vaig
tancar els dos negocis que tenia perqué te-
nia clar que els anys que pogués viure jo vo-
lia veure néixer la meva filla i estar al costat de
la meva familia. | aquesta covid que vaig viure
'any 2000 em porta a dia d’avui, el 2021, havent
passat tots els problemes de cor que he pas-
sat, el trasplantament... a ser aqui parlant amb
vosaltres. Llavors, les persones gue han passat
la covid aguesta vegada i que tots ens hem ha-
gut de tancar, també hauran reflexionat, valorat
i també canviaran els seus habits de vida per
intentar tenir el que jo buscava: qualitat de vida.

Hem de posar per sobre de tot la nostra salut,
perque si no estem bé, no anem enlloc. | jo crec
gue aquesta vegada la vida ens ha fet una atu-
rada a tots i ens ha dit: “mira el que tens al vol-
tant, perqué crec gque també has de col-laborar
en ajudar a qui tens més a prop”.

Ara som més particips uns de la vida dels
altres.

Exacte. Jo és el que crec. La pandémia tant de
bo no hagués vingut, perd hem de saber-ne
triar alld bo que ens ha portat i apartar-ne alld
dolent. Jo sempre és el que dic: el que suma
cap a la saca i el que resta fora.
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“Crec que una de les coses bones que
pot haver tingut la pandemia és fer més
visibles les mancances emocionals o
les malalties mentals.”

La Noemi Gonzalez és la mare de 'Adria i
la Clara, i la dona d’en Javier Tamayo. Ella
va participar en la recerca les “Relacions
familiars durant la crisi per alerta sanitaria”,
elaborada conjuntament des de ’Associa-
cid de Cardiopaties Congeénites (AACIC),
la Fundacio CorAvant i el Grup de Recerca
de Parella i Familia de la Facultat de Psico-
logia Ciéncies de I'Educacio i de I'Esport
Blanguerna (Universitat Ramon Llull).

Queé és per a tu la recerca? Creus que és
important?

La recerca és investigar per trobar resposta a al-
gunes preguntes que tenim. Quan tens preguntes
sempre vols trobar alguna resposta, saber el per-
qué i si pots fer alguna cosa per solucionar-ho.
Es molt important. | en temes de salut, molt més.

Creus que s’hauria de potenciar la
recerca més emocional?
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Si, molt més. Crec que una de les coses bones que
pot haver tingut la pandémia és fer més visibles
les mancances emocionals o les malalties mentals.
Es un tema que fins ara quedava com una mica
amagat i ara és més visible. | és molt important,
pergue a vegades et trobes en situacions que no
saps com actuar o expressar com et sents.

Cada vegada som meés conscients que la part
emocional de la persona és molt important.

Abans era com una mica tabu estar malalt emo-
cionalment i mentalment. Ara trobo que s’ha fet
més visible i que tots podem tenir una malaltia
mental o tenir algun problema. Es una cosa nor-
mal gue ens pot passar a tots i fins ara quedava
amagat. Potser per vergonya, o per por a mos-
trar una feblesa que no podies ensenyar.

Per qué vas decidir participar en
la recerca sobre les “Relacions familiars
durant la crisi per alerta sanitaria”?

Perqué sempre intentem participar i posar el
nostre granet de sorra en les activitats que
feu des de I'associacio. | també perqué mentre
anava fent 'enquesta em va semblar molt inte-
ressant perque et trobaves amb preguntes que
potser no t’havies plantejat i et feia pensar.

Amb la recerca busquem també aquesta part
de plantejar-se coses, de buscar, de donar res-
postes, per intentar millorar alld que tenim fent
una mirada introspectiva.

Es una mica com anar estirant d’'un fil. D’'una
pregunta te’n va sortint una altra i et vas plan-
tejant coses a mesura que ja les vas resolent.

Quina va ser la teva experiéncia i vivéncia
durant el confinament?

A nivell personal, dintre del que cap, bé, perod
amb molta incertesa. Vivies el dia a dia, perqué
no sabies que passaria el dia seglent i les noti-
cies et feien neguitejar una mica pergue no eren
bones. Encara que directament no ens va tocar
ni hem tingut cap problema ni res, hi havia bas-
tant neguit.

A nivell familiar, la veritat que, molt millor del
qgue m’hauria imaginat en un altre moment. Tots
hi vam posar bastant de la nostra part i ens va
servir per estar molt més temps junts. Jugavem

a jocs de taula que potser feia molt temps que
no ho feiem, miravem pellicules... Era molt do-
lent tot el que estava passant pero, en canvi,
com a familia, va ser positiu.

Passes més temps amb els teus i compar-
teixes practicament les 24 hores junts.

Exacte. | és un temps de qualitat, perque no
tenies pressa per anar enlloc, estaves molt
present. A vegades, a l'estiu, fas moltes coses
i estas molta estona junts, perd vols aprofitar
tant el temps que ho vas fent tot molt rapid.
Per aquesta part, tinc un record bo. Els nens
estaven també com molt predisposats. Em va
sorprendre bastant pergqué no m’ho esperava.
M'esperava que estariem tots més nerviosos o
que ells aixd de no sortir se’ls faria molt compli-
cat i ho van portar molt bé.

Va ser un retrobament familiar perd6 amb
molta qualitat.

Exacte. Mai haviem estat tant de temps junts al
100 %. Va ser interessant. La valoraciod és positiva.

Havies participat en altres recerques nos-
tres o fora de Pentitat?

No. Es la primera.

Aixi t’has estrenat amb nosaltres. | si
en fem alguna altra, t’agradaria partici-
par-hi?

Si, cap problema. Tot el que pugui ajudar els al-
tres i a tu també, per mi endavant. Perqué ja et
dic..., després et fa plantejar-te coses. | també
és una manera de tornar el que vosaltres esteu
fent per a nosaltres, de collaborar entre tots i
tot el que pugui ajudar, benvingut sigui.
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“Si no tienes una guia, no te lo planteas,
vas tirando y no lo piensas.”

L’Ana Bonachera i en Carlos Pifol van par-
ticipar en la recerca Relacions familiars du-
rant la crisi per alerta sanitaria, que vam
dur a terme des de I’Associacio de Car-
diopaties Congénties (AACIC), la Funda-
cid CorAvant i el Grup de Recerca de Pa-
rella i Familia de la Facultat de Psicologia
Ciencies de I’'Educacio i de I'Esport Blan-
guerna (Universitat Ramon Llull). L'objec-
tiu d’aquesta recerca era coneixer com
afecta la crisi per alerta sanitaria en les re-
lacions familiars i de parella amb fills i filles
gue tenen una cardiopatia congeénita, i de
donar resposta a les noves necessitats.

Queé és la recerca per a vosaltres? Creieu
que és important?

Ana: La investigacion para nosotros es: primero
avanzar, y después también es un acto de so-
lidaridad porqué, por ejemplo, cuando vivimos
la investigacion de la entidad Relaciones fami-
liares durante la crisis por alerta sanitaria, estas
viviendo una situacion que en un futuro podra
ayudar a otras personas. Es suUper importante,
basico, esencial...

Expliqueu-nos una mica com us vau
sentir o qué us va moure per dir si, volem
participar en aquesta recerca concreta.
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Carlos: Quan estas sense ningu proper a la fa-
milia que tingui un cas o que pugui viure un cas,
O gue tingui una idea del que viurem, sigui qui
sigui, que et doni una mica d’informacié basica
del que ell també viu, del mateix, tot aixd en-
ganxa i et fa sentir més capac de tirar endavant
qualsevol projecte, qualsevol tipus de tasca.

En el qUestionari hi havia preguntes que, quan
et veus abocat amb una serie de problemes,
veus moltes més foscors que llums. |, a vega-
des, com gue tot aixd és molt personal, fa por
exterioritzar les coses. | a dia d’avui encara em
costa. Son preguntes d’aquelles que no saps
mai si potser entregar-les t'ajuda o simplement
les tens per a tu mateix. | estan aqui.

Al final, també, amb el gliestionari entre-
gat o no, d’alguna manera t’ajuda, perqueé
reflexiones sobre una situacié que és
vivencial, que tu has experimentat.

Ana: Yo el motivo de colaborar fue el decir:
"bueno, me ha tocado a mi, no nos da a ele-
gir’. La entidad nos ayuda a ir afrontando los
pasos que vamos a tener que afrontar, pero
las familias que vengan detras, quiero que se-
pan que se puede. Yo siempre hago la compa-
racion como si fuera una escalera, tienes que
ir subiendo peldanos vy va esta. Y a lo mejor
tropiezas pero te tienes que volver a levantar
vy seguir adelante.

La guia de preguntes us devia anar bé,
també, per fer una radiografia del mo-
ment present.

Ana: Si. Es como la gufa que nos habeis pasa-
do para esta entrevista. El por qué... Yo esto no
me |lo habia planteado nunca. Por qué yo quiero
colaborar con la investigacion. Es eso, plantear-
se en este momento el porqué de esto. Que si
no tienes una guia, no te lo planteas, vas tirando
vy no lo piensas.

Carlos: Vas sobre la marxa. Recordo quan en
Marc encara estava dins de la panxa de I'Ana
que la Dra. Queralt Ferrer ens va comentar, al
principi de tot, que hi havia moltes etapes a
superar. | la doctora ens va dir: “A partir d’ara,
el primer que aprendreu és a gaudir només del
dia d'avui i de dema.” O sigui, a no planificar
i a deixar de tenir 'agenda tancada a tenir-la
oberta.

Ens podeu explicar una mica com heu
viscut el confinament?

Ana: Creo gque lo llevamos bastante bien. A ni-
vel personal, si que necesitaba un poco estar
sola, mi espacio. Y lo que hacia era ir a nuestro
pequeno balconcito, cogia un libro y me senta-
ba un poquito a tomar el sol, mientras los crios
miraban la tele o estaban en el ordenador. Ese
era mi momento. A nivel de los nifos, pienso
que lo pasaron super bien. Los cuarenta y cinco
dias que nos quedamos en casa, hubo roce en-
tre hermanos y peleas pero no mas que ahora.
Si que es verdad que me llamo mucho la aten-
cion que cuando ya nos dejaban salir a la calle,
los nifos no querian y les teniamos que obli-
gar a salir a la calle. Yo estaba deseando salir
a la calle. Porqué el que salia era Carlos. Desde
entonces a mi me da la sensacion de que no
quieren salir, pero no es porqué tengan miedo a
la calle o al virus. A nivel de pareja yo creo que
lo llevamos bastante bien, no recuerdo asi mas
broncas ni nada. Quizd mi principal preocupa-
cion era mas hacia nuestros padres, la gente
mayor que teniamos a nuestro alrededor.

Carlos: “També penso que s’ha de dir que vivim
en un gquart de cinc pisos, tenim vistes al mar,
a la costa de Tarragona. |, a dalt, hi ha un terrat
comunitari amb piscina i moltes hores de sol.
| aixd hi va ajudar. Jo penso que ha sigut una
incomoditat el no sortir al carrer, perd és com
el que es trenca la cama i ha d’estar quaranta
dies a casa. A mi no m’ha angoixat l'estar a casa
tancat perque ja m’agrada estar a casa.

Tocava adaptar-nos i que cadascu trobeés, tam-
bé, els seus espais individuals.

Ana: Era buscar la parte buena en tu casa. Las
familias que perdieron a gente pues claro es di-
ferente, pero yo intentaba decir: esto es lo que
hemos sacado bueno del dia de hoy o de esta
semana.
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“En les persones diagnosticades amb una
patologia cronica, aquesta nova situacio
podia alterar greument els nivells d’ansietat,
estrés i preocupacio per la seva patologia.”

Impacto de la crisis por alerta sanitaria en personas con problemas

de corazon en la infancia

Al desembre de 2019, es descobreix un nou
virus que produeix una sindrome respiratoria
greu en pacients que presenten simptomes
de pneumonia a la ciutat de Wuhan (Xina), el
SARS-CoV-2. La taxa global de mortalitat d’un
2-3% de la malaltia per coronavirus 2019 (co-
vid-19) la converteix en una pandemia mundial.
A principis de marc de 2020, s’estén per Euro-
pa i al juny la infeccid ja afecta a més de 6,5
milions de persones i en causa la mort a més
de 380.000 a tot el mon'. A causa de la rapida
propagacio d’aguesta malaltia, I'l1 de mar¢ de
2020 ['Organitzacié Mundial de la Salud (OMS)
declara la situacié de pandémia global?.

Per tal de poder-ne controlar la propagacio, el
mes de marc de 2020 el govern espanyol declara

Dra. Maria Sanz de la Garza,
especialista en cardiologia de I'CCV
de I'Hospital Clinic i investigadora de
'IDIBAPS

Raquel Arranz Tolds,

fisioterapeuta de I'CCV de
I'Hospital Clinic

lestat d’alarma i el confinament total de la pobla-
cio. Aguesta nova situacid va comportar diverses
repercussions, sobretot pel que fa a la salut men-
tal de la poblacio. A les persones diagnosticades
amb una patologia cronica, aquesta nova situacio
els podia alterar greument els nivells d’ansietat,
estres | preocupacio per la seva patologia.

Diversos estudis van demostrar que la covid-19
era una patologia que majoritariament afectava,
de forma més severa, la poblacid adulta. També
es va observar que el risc de patir la malaltia era
meés gran en persones adultes que tenien diag-
nosticades patologies cardiovasculars com les
cardiopaties congeénites i altres patologies cro-
niques com la diabetis, 'asma, trasplantaments,
immunologies, etc.; aixi doncs, els pacients amb
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aquestes patologies tenien un risc més alt de
desenvolupar una infeccios.

Davant d’aquesta situacio d’incertesa i vulnera-
bilitat, al mes d’abril de 2020 [lInstitut Cardio-
vascular de I'Hospital Clinic, amb la Dra. Sanz
de la Garza i la Raqguel Arranz al capdavant, va
iniciar una recerca amb la col-laboracid de 'As-
sociacio de Cardiopaties Congéenites (AACIC) i
la Fundacid CorAvant. L'equip de recerca volia
saber com estaven vivint el confinament per la
covid-19 les persones amb cardiopatia conge-
nita, amb l'objectiu de conéixer I'impacte que
tenia en les seves rutines d’activitat fisica i ali-
mentacio | en l'estat emocional | poder donar
una millor resposta a les necessitats durant |
després de la situacio de crisi sanitaria.

Cal destacar que es va demanar la col-laboracid
a lAACIC i la Fundacio CorAvant com a entitats
expertes que treballen amb joves i adults diag-
nosticats d’'una patologia cronica com son les
cardiopaties congenites i que vetllen i atenen
les seves necessitats psicosocials, per tal de mi-
llorar la seva qualitat de vida.

En larecerca, es va comptar amb la participacio de
104 persones diagnosticades amb una problema-
tica de cor, d'edats compreses entre els 16 i els 74
anys. De les quals n=60 (65,2%) eren dones i N=32
(34,8%) eren homes. La majoria de les persones
participants n=77 (83,7%) residien a Catalunya.

El 315% (n=29) eren persones gue estaven con-
vivint amb la seva parella i els seus fills, el 23,9%
(n=22) vivien en parella, perd no tenien fills i el 19,6%
(n=18) eren solteres i vivien amb els seus pares.

Totes aquestes persones van respondre
un gliestionari en linia que constava de
gquatre parts:

1. Dades sociodemografiques i personals.

2. Habits d’activitat fisica i dieta abans del con-
finament.

3. Habits d’activitat fisica i dieta durant el con-
finament.

4. Estat emocional i d’ansietat durant la situacio
de crisi sanitaria.

Un cop analitzades totes les dades dels parti-
cipants, se n’han extret els seglients resultats:

* Reducciod de l'activitat fisica: es va disminuir
un 26% la carrega d’entrenament fisic global

setmanal. Aquesta reduccio va ser causada per
la disminucio de les activitats fisiques de baixa
intensitat; sobretot, en les dones, en un 46%
respecte a la dels homes que només ha estat
d’'un 15%. Cal dir gue es mantenien les carregues
d’entrenament fisic moderat i d’alta intensitat.

* El confinament no va tenir un impacte signifi-
catiu sobre 'adhesio a la dieta mediterrania que
va ser al voltant del 65% de la poblacio.

* Pel que fa a l'estat emocional:

° Bl 58% de les persones participants va viure
aguesta situacio com un moment de poca mo-
tivacio, amb poc interes per al seu futur i amb
poca energia en el seu dia a dia.

* Un 47% va veure reduida la seva capacitat de
concentracio i atencio, es cansava rapidament,
a conseqgléncia de la baixa motivacio.

°* Un 33% va destacar que havia experimentat
canvis emocionals, amb un augment del seu
malestar psicoldgic, estava més irritable i sen-
sible tant en 'ambit individual com relacional.

Els professionals de I'Institut Cardiovascular de
I'Hospital Clinic i de la Fundacid CorAvant ja te-
nen les dades necessaries per poder oferir el su-
port i lacompanyament terapéutic necessaris i
treballar i gestionar les possibles repercussions
gue es puguin donar en el dia a dia de la persona
amb cardiopatia o qualsevol altra malaltia cronica.

Actualment, estem treballant per poder ampliar
aguesta recerca, quan finalitzi la crisi sanitaria, ja
gue ens agradaria conéixer com viuen la situacio
postpandémia els joves i adults majors de 16 anys.

1 Gallego, P.; Ruperti-Repilado, FJ. i Schwerzmann,
M (2020). Adultos con CC durante la pandémia
de COVID-19: (Poblacion de riesgo?. Rev Esp Car-
diol; 73(10): 795-798. https://www.revespcardiol.
org/es-adultos-con-cardiopatia-congenita-du-
rante-articulo-S0300893220303663

2 World Health Organization. Novel Coronavirus
(2019-nCoV) - Situation report - 7 - 27 January 2020.
https://reliefweb.int/report/china/novel-coronavi-
rus-2019-ncov-situation-report-7-27-january-2020

3 Polo, L., Centella, T.; Lopez, J.; Cuerpo, G.; San-
chez, R.; Bautista, V. et al. (2019). Registro de
intervenciones de la Sociedad Espanola de Ci-
rugia Toracica-Cardiovascular en pacientes con
cardiopatia congénita: 2018 y retrospectiva de
los Ultimos 7 anos. Cir Cardiov, 26, pp. 265-276.
https://www.sciencedirect.com/science/article/
pii/S1134009619302542
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“Poder donar resposta i tenir la capacitat
d’adaptacio a la situacid que ens ha tocat

viure depén de les estrategies que es tinguin

tant individualment com familiarment.”

Relacions familiars durant la crisi d’alerta sanitaria

A finals del 2019, a la ciutat Xina de Wuhan
es van detectar diversos casos de pneumo-
nia d'origen viric, el causant era el coronavirus
SARS-CoV-2 (coronavirus- 2 del sindrome res-
piratori agut greu). Aquest brot es va anar este-
nent i, de forma molt progressiva, es va conver-
tir en una pandéemia global (OMS, 2020).

A finals de gener de 2020, es van comunicar els
primers casos de la COVID-19 (malaltia causa pel
virus) a Espanya. Amb meés de 5.000 casos con-
firmats, el 14 de marc del 2020 el Govern espa-
nyol va decretar un estat d’alarma (BOE, 2020)
que es va allargar fins al 3 de maig de 2020 i que
va suposar el confinament a casa de tota la ciuta-
dania excepte per a l'adquisicio de productes de
primera necessitat, assistencia a centres sanitaris
O per causa major (una situacid de quarantena
global en tot el territori). Espanya va ser un dels
paisos amb major afectacioé de la COVID-19, amb
3.741.767 casos confirmats a data 15 de juny de
20211 80.517 morts (Hopkins, 2021). Aguestes xi-
fres situen el nostre pais com l'onzeé del mon amb
mes casos de COVID-19.

Tenint en compte les condicions del confina-
ment, les caracteristiques de la pandémia i els
multiples factors associats, son molts els autors

Anna Vilaregut, doctora en
Psicologia, professora titular URL,
Blanguerna i responsable del Grup de
Recerca de parella i Familia (GRPF)

gue parlen sobre els possibles efectes psicolo-
gics negatius i I'elevat nivell d’estrés psicosocial,
(Sandin i Chorot 2017). | si viure una situacié de
pandemia té un efecte sobre el benestar emo-
cional de les persones (nivells d’ansietat alts, un
estat d’anim baix, estrés posttraumatic, inclus
preocupacio patoldogica); no podem oblidar
impacte en 'ambit familiar.

L’'equip de professionals de I'’Associacid de Car-
diopaties Congeénites (AACIC), que treballa di-
rectament amb infants, adolescents i joves amb
cardiopatiailes seves families i que els dona su-
port en moments de crisi i dificultats per poder
aixi millorar la seva qualitat de vida, va copsar
la preocupacid de tots els seus membres da-
vant la situacié que s’estava vivint a principis de
2020 per la COVID-19. Les families mostraven
preocupacio, angoixa, por, incertesa de com
podria afectar la COVID-19 en cas d'un possi-
ble contagi del seu fill/a, i preguntaven sobre
guines eren les millors mesures per prevenir-la,
qué passaria amb les visites que tenien progra-
mades a I'hospital, etc.

Per aguest motiu, l'abril de 2020, es va iniciar un
estudi de 'AACIC i la Fundacio CorAvant con-
juntament amb el Grup de Recerca de Parella i
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Familia de la Facultat de Psicologia Ciéncies de
'Educacio i de I'Esport Blanguerna (Universitat
Ramon Llull) amb la finalitat de poder coneixer
com afectava la situacid que s’estava vivint a
causa de la crisi sanitaria causada per la CO-
VID-19 a les families amb un/a fill/a amb malfor-
macio congenita, per poder dissenyar i donar
una resposta tan ajustada com fos possible a
les noves necessitats durant i després de la crisi
sanitaria.

Per fer-ho es va recollir i analitzar 'impacte en
lambit de benestar individual de cada progenitor
(nivells d’ansietat i depressid) i del de benestar
familiar (les relacions familiars i de parella).

Hi van participar 105 progenitors, el 19% (n=20)
eren pares i el 81% (n=85) eren mares. Del to-
tal, un 62,9% (n=66) es trobava en una situa-
cio laboral activa, un 19% (n=20) estava jubilat
i es dedicava al treball domestic o aturat ja des
d’abans de la pandémia i el 18,1% (n=19) estaven
sense feina o a l'atur com a conseqguéncia de la
situacio de pandemia.

S
]
(0]

D

®

Pel que fa a 'economia familiar, un 51,4% (n=54)
mantenia la seva situacio econdmica prepandeé-
mia i un 48,6% (n=51) estava detectant com dis-
minuia la seva economia.

Tots els participants van respondre un
gliestionari en linia que constava de tres
parts:

1. Dades sociodemografiques i laborals.

2. La percepcid sobre la relacid conjugal i pa-
rental.

3. Estat emocional personal (ansietat i depressio).

Aquesta recollida de dades ens va permetre
coneixer, en una primera fase (d’abril a maig de
2020) I'impacte de la situacid de confinament
(moment inicial de la pandémia), tant en 'ambit
individual com en el relacional, i en una segona
fase (de juliol a octubre de 2020), 'adaptacio
de les families a la situacio de pandémia. Hi van
participar 37 progenitors.

Els resultats mostren que la relacié de parella i
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la parentalitat de les families amb un fill o filla
amb cardiopatia no difereix de forma significa-
tiva, estadisticament, entre les dues fases. Tot i
aixi, s’aprecia una tendéncia general de millo-
ra de la percepcid de les relacions familiars, en
especial en el cas de les mares, amb l'adapta-
cio al context de pandéemia a la segona fase. |
s’'observa com els pares perceben una relacio
de parella menys harmoniosa i una relacio amb
els fills i filles amb més dificultats.

En contrast amb les families de la poblacid gene-
ral en situacio de confinament, les families amb
un fill o filla amb una cardiopatia congénita per-
ceben una relacio amb la parella més equilibrada
i en 'ambit familiar més complicacions.

Pel que fa a l'estat emocional de les families
estudiades, cal dir que els nivells d’ansietat no
difereixen estadisticament de forma significati-
va entre les dues fases. Ara bé, si que trobem
diferéncies destacades quan comparem els va-
lors entre pares i mares. Les mares presenten
uns nivells d’ansietat més elevats que els pa-
res, perd gue disminueixen a mesura que es van
adaptant a la situacié de pandémia, cosa que
No passa en el cas dels pares.

Quant a la depressio, no s’ha trobat cap indi-
cador significatiu de depressio ni en les fami-
lies amb una criatura amb cardiopatia ni en les
de la poblacid general. Tot i aixi, en les families
gue han vist com disminuia 'economia familiar
amb la pandémia, els valors de depressio han
augmentat, el que fa evident gque resulta una
situacio que els preocupa i els afecta.

, finalment, hem pogut observar, segons les dades
recollides en la situacio de pandémia, gue com més
preservades estan les relacions de parella i familia,
millor estat emocional i, viceversa, com meés ansie-
tat i depressio a les families, més deteriorada es per-
cep la relacié de parella i familia.

Aixi doncs, gracies a aguest estudi podem arri-
bar a la conclusid que, malgrat que en els pri-
mers mesos de pandémia eren moltes les con-
sultes que arribaven a l'associacid per part de
les families, 'impacte de la situacid pandémica
a les families amb un fill/a amb malformacio
congeénita no difereix de manera significativa
de la de la resta de families que no viuen agues-
ta realitat. Per tant, poder donar resposta i tenir

la capacitat d’adaptacié a la situacid que ens
ha tocat viure depén de les estratégies que es
tinguin tant individualment com familiarment.

Per finalitzar, volem subratllar que fer
aquest estudi ens ha permes:

1. Aproximar-nos més a la realitat viscuda da-
vant d’una crisi sanitaria com aquesta per part
de les families que tenen un fill/a amb malfor-
macio congénita.

2. Hem pogut demostrar que I'impacte emocio-
nal i relacional no diferia significativament de la
resta de families de poblacid general, malgrat
gue ens ho pogués semblar en un primer mo-
ment. |, per tant, que no calia una intervencid
especifica més enlla de la que I'associacio fa a
'hora d’'acompanyar les families.

En definitiva, aquest estudi ens ha confirmat
qué és per a nosaltres fer recerca. Fer recerca
€s una manera de sistematitzar, objectivar i, a
vegades, coneixer amb profunditat tot alld que
observem. Fer recerca ens permet millorar la
nostra practica professional tant amb les per-
sones com amb les families i aquesta practica
ens ajuda a millorar la nostra recerca. Es una
relacid circular que es retroalimenta constant-
ment. Fer que la recerca ens ajudi a millorar la
nostra practica clinica i com aguesta ens ajuda
a fer-nos més preguntes i buscar noves respos-
tes és el nostre motor de cada dia.
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Prevenir el dany cerebral als nadons
amb cardiopaties congeénites

Equip de redaccié de TinyBrains

Observar per prevenir

Cada any neixen a Europa uns 50.000 nadons
amb cardiopaties congenites, uns 600 a Cata-
lunya segons dades de I'Hospital Vall d’Helbron.
Tot i que la recerca i els avencos medics han mi-
llorat molt la supervivéncia d’aquests infants,
alguns d’ells pateixen també danys cerebrals,
que es produeixen quan hi ha periodes en qué
no arriba prou oxigen al cervell durant el des-
envolupament fetal o en la infancia primeren-
ca. Aguestes lesions ocasionen problemes en
el neurodesenvolupament que poden afectar la
seva qualitat de vida.

Per tal de canviar el curs de la malaltia, cal pre-
venir aquests danys i analitzar en profunditat
les lesions. Perd el cervell dels nounats és molt
diferent al dels adults, i els mecanismes que les
causen tampoc son els mateixos. Aixd supo-
sa un repte, ja que per tal d'estudiar-los, calen
nous aparells, sistemes de monitoratge i trac-
taments que s’adequin a les seves necessitats.

L'objectiu del projecte TinyBrains és construir

un dispositiu Optic de monitoratge, que es pu-
gui fer servir a les unitats de cures intensives
i pediatrigues dels hospitals, per tal de vigilar
i controlar el cervell dels nadons que neixen
amb cardiopaties congénites. Tenir un control
a temps real ajudara els metges a entendre mi-
llor quins son els mecanismes que ocasionen el
dany cerebral en aguests nadons, | poder aixi
desenvolupar tractaments i terapies que pu-
guin millorar les seves vides.

Una tecnologia no invasiva

Una de les caracteristiques més importants del
dispositiu TinyBrains és que sera no invasiu.
Les mesures es prendran mitjancant una son-
da, que es recolzara al cap del nadd, i emetra i
recollira la llum propera a l'infraroig, de manera
que es fara servir només durant el temps que
sigui necessari, sense haver de moure o tras-
lladar el nadd ni connectar nous cables o vies.

Les dues tecnologies que es fan servir al pro-
jecte sén l'espectroscopia de l'infraroig proper,
resolta en el temps - anomenada TRS per les

index
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sigles en angles-, i 'espectroscopia de correla-
cio difusa - anomenada DCS per les sigles en
angles. Aquestes tecnologies ja s’han provat,
previament, en d’'altres projectes de recerca.

El grup de Médica Optica de I'lCFO, que coordina
el projecte, va iniciar el gener de 2014 el projecte
BabylLux per estudiar el flux sanguini i la quan-
titat d’oxigen al cervell dels nadons que neixen
extremadament prematurs. Si el cervell dels nou-
nats és diferent al de les persones adultes, als na-
dons prematurs, observar-lo és encara més dificil.
La recerca va culminar amb la construccio d'un
dispositiu que mesura aquests dos parametres i
permet als metges fer-ne un seguiment proper,
reduint aixi, el risc de lesions cerebrals.

A banda, I'equip d’investigadors de 'NCFO també
ha fet servir aguesta tecnologia al projecte LUCA,
iniciat el 2016 i de cinc anys de durada, on un dis-
positiu que combina l'espectroscopia amb ultra-
sons permet als metges obtenir mesures molt
mes acurades en el cribratge de cancer de tiroi-
des. Tal com explica el Prof. Dr. Turgut Durduran
d'ICREA a I'lCFO i coordinador del projecte:

“Els infants i els nadons acabats de néixer ne-
cessiten aquestes noves tecnologies. Curiosa-
ment, resulta que el que els fa inadequats per
ser mesurats per molts dels aparells classics -

son petits!- els fa ideals per a les tecnologies
fotonigues. Si les nostres tecnologies s’adapten
a I'Us diari als hospitals, creiem gue podrem te-
nir un gran impacte a les seves vides.”

Col-laboracié Europea

El Projecte TinyBrains esta financat per la
Unid Europea. El formen sis institucions d’Es-
panya, Franca, els Paisos Baixos i Irlanda. A
Catalunya hi participen I'IlCFO, centre de re-
cerca en ciencies fotonigues; HemoPhotonics,
una empresa emergent especialitzada en les
tecnologies d’espectroscopia de l'infraroig
proper; i 'Hospital Sant Joan de Déu, a través
de l'equip del Dr. Joan Sanchez de Toledo.

El projecte, que té prevista una durada de qua-
tre anys, esta a punt de completar el seu primer
any de vida. Durant aquests mesos, els investi-
gadors han estat treballant en els métodes per
fer les analisis | caracteritzacid de les dades,
dissenyant els primers components del proto-
tip i avancant en les regulacions étiques i medi-
ques per a poder continuar endavant.

https:/tinybrains.eu/ http://www.luca-project.eu/
https:/www.babylux-project.eu/ https:/www.
icfo.eu/lang/research/groups/groups-details?-
group_id=29

36

Recerca
Jaume Comas

Creure o saber? Fe o coneixement? Intuitius
com som tendim a fugir d’estudi? En tenim
prou amb una resposta breu, un remei miracu-
6s, una mesura global i simple? Els cientifics
son conscients que el seu treball requereix
esforc continuat i metodic. Els investigadors
viuen en un mon il-lusionant —potser decebe-
dor—, en qué la tenacitat constitueix el com-
bustible basic. Ordre, imaginacio, coratge,
risc, realisme i fantasia es combinen en el seu
dia a dia. Es un fet que els progressos espec-
taculars de la ciencia han impel-lit transforma-
cions economiques i socials sovint insolites i
no sempre positives. Hom parla del poder ex-
cessiu de les grans empreses tecnoldogiques.
| no sols pels enormes beneficis en ascens
sind pel poder que pot fins i tot marcar el pas
de la recerca de qué en son deutores. D’altra
banda, el paradigma actual propicia la des-
igualtat creixent entre els qui més acumulen
i la massa que s’empobreix. La divulgacio ha
bastit ponts i tot fa pensar que l'abisme en-
tre cientifics i usuaris ha desaparegut. Pero

no deixa de ser un fenomen visual enganyds.
Alguns d’aguests ponts estan construits amb
bigues de reduccionisme, ciment dimpacte
periodistic i disseny d’inutil i banal futurisme.
Certament els contertulians familiritzen i acos-
ten el llenguatge de la ciencia. Perd aixd no
ha impedit un nou fenomen gque els efectes de
la covid ha accentuat. LQue explica I'extensid
de 'antivacunisme, aquesta nova expressio del
negacionisme, sind la desconfianca, és a dir,
la incredulitat? Creure o no creure en l'efecte
positiu de les vacunes, creure o no creure en
la ciencia, ¢no correspon al capteniment d’'una
nova feligresia? La ciéncia entesa com una
nova religid és la demostracid dramatica que
els divulgadors cientifics, en general, no han
sabut transmetre els valors de la recerca. La
industria, la rendibilitat economica, el relat, la
faramalla que genera pesen més que el propi
progrés cientific. La revolucid tecnolodgica ha
de menester que tinguem predisposicio a mi-
rar-nos-la amb el xip critic del métode cienti-
fic: saber, més que no creure.
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Raco del Voluntariat

“Quan faig de voluntaria a I’'hospital
sento felicitat, alegria, riure, forca,
anims... em sento autorealitzada.

| tot el que jo sento, ho transmeto als
nens i henes.”
Maria Teresa Conesa

Voluntaria d’hospital de I'entitat des de l'estiu de 2019 | des del
juny de 2021 eés vocal de la Junta Directiva de TAACIC.

Qué et va moure a fer de voluntaria?

Es com si tingués una feina. M’agrada, em fa
aixecar d’hora al mati, no pensar en els proble-
mes gue em sorgeixen diariament, la situacio
econoOmMica... €s una manera gue tinc de des-
connectar.

Durant el confinament, com vas viure el
no poder anar presencialment a I’hospital
a fer de voluntaria?

Quan va comencar el confinament em va tren-
car en dos. El no poder pujar a I’hospital, enca-
ra que fos un mati o dos a la setmana. No em
podia arreglar per sortir, no podia estar amb
els nens i nenes, no em sentia realitzada per-
que jo el que volia era fer de voluntaria. Aqui és
quan vaig descobrir que era la meva vocacio.

Necessitava contribuir en la societat, continuar
fent la tasca de voluntaria, sentir-me util.

A meés, jo també puc donar la meva experién-
cia, pergue també tinc una cardiopatia, tinc
'edat que tinc i els puc explicar guan em van
operar, el procés... aguest és un incentiu més
que jo dono a les families. | aixd crea un vincle.

En aquell moment, vaig pensar: i ara qué fas?
Com fas el voluntariat? Des de I'entitat ens vau
oferir la possibilitat de gravar videos pel mobil
i penjar-los a Youtube creant el canal de You-
tube Batecs Voluntaris. Jo hi vaig participar i,
tot i que no era el mateix que pujar a I'hospital,
vaig pensar que era una manera d’acostar-me
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als nens i nenes, i als seus familiars, perqué ells
veurien els videos.

Fer de voluntaria, a més, també és la responsa-
bilitat de formar un equip amb els altres com-
panys i companyes, i he fet noves amistats. El
no poder pujar a I'hospital també ha fet que no
veiés les meves companyes.

Encara que costi, ara vivim una nova realitat,
hem de ser optimistes, pensar que aixd passara
i que podrem tornar a I'hospital. Amb un altre
sistema, si, pero hi tornarem. | qué he de fer jo?
Cuidar-me per poder estar bé.

Queé sents quan puges a I’hospital a fer el
voluntariat?
Sento felicitat, alegria, riure, forca, anims... em

sento autorealitzada. | tot el que jo sento ho
transmeto als nens i nenes. Senzillament aixo.

Raco del Voluntariat

El nostre lema com a equip de voluntariat és “el
meu temps és per a tu”, perque volem que els
infants passin una estona més agradable quan
estan ingressats a I’hospital.

Quan entro en algunes habitacions,
m’he vist a mi de petita. Perqueé
estic acostumada a proves,
intervencions... i a estar a
I’hospital. Sé el que estan passant.

Es més que un voluntariat, és estar
també amb els companys i les
companyes.
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Al, si les parets parlessin!

Una conversa amb

La recerca meés dificil de totes

les recerques
Jaume Piqué Abadal

Desmond Tutu, premi Nobel de la Pau, va rebre I'any 2014 el
“XXVI Premi Internacional Catalunya”. (L'acte de lliurament
accessible a Internet)

La revista d'enguany té com a tema central la re-
cerca; tambeé aquesta columna. El dia de Sant Es-
teve d'aquest any passat va morir Desmond Tutu,
larquebisbe anglica de Ciutat del Cap (Sud-africa).
Tenia 90 anys. Als anys vuitanta ja es plantejava
el sacerdoci de les dones. Aix0 ja mereix la meva
atencio. Perd en parlo perqué va ser I'impulsor de
la comissio de la veritat i la reconciliacio (1996).
Reunia les victimes de violacions greus dels drets
humans del regim de segregacio racial a Sud-afri-
ca, 'apartheid. Els botxins també hi van ser convi-
dats per donar el seu testimoni i parlar de les seves
experiencies. Els testimonis audiovisuals que s’han
fet publics d'aquell tribunal son esfereidors i, tam-
bé, esperancadors. Des daleshores, sempre que
sentia el nom de Desmond Tutu parava lorellal La
darrera vegada va ser el dia de Sant Esteve.

El periodista John Carlin és un referent per
coneixer el periode de transicid a Sud-africa des
de l'apartheid fins a la presidéncia de Nelson Man-
dela. Carlin va publicar un article a La Vanguardia
amb motiu de la mort de Tutu. Escriu: “Durante los
anos ochenta, con Mandela aun en la carcel, Tutu
fue la voz de los sin voz y el motor de las protestas
negras que se expandieron por todo el pais. Exi-
gia justicia a gritos pero nunca con rabia y siempre
con el afan de entender, perdonar y no dividir.” i
ens dona un detall del carisma de l'arquebisbe en

una manifestacio: “En su discurso ante los 30.000
Tutu dijo: ‘El sefior de Klerk dice que no somos
disciplinados. Bueno. A ver..”, se puso de punti-
llas y gritd: ‘iSilencio! iSilencio, digo!” Hubo silen-
cio. Pasaron uno, dos, tres, diez segundos hasta
que Tutu, siempre teatral, dio un salto, triunfan-
te: ‘COy0 usted la caida de aqguel alfiler, sefior de
Klerk?'. El publico rio, él se rid. Por enésima vez
suavizo un episodio de alta tension, a la vez hu-
manizando al que seria el Ultimo presidente blan-
co de su pais”.

La valoracio que s’ha fet de la comissid de la ve-
ritat és en general positiva. També critica. El repte
era titanic! La recerca més dificil de totes les recer-
ques. I no impossible! Va inspirar els estudis sobre
mediacio, resolucid de conflictes, escoles per la
pau. Desmond Tutu, Premi Nobel, va ser a Barce-
lona l'any 2014 per rebre el XXVI Premi Internacio-
nal Catalunya. L’heréncia de Tutu es reconeix en la
resolucio de conflictes contemporanis a Espanya.
Qui sap si la seva mort ens inspirara de nou per
resoldre d'altres conflictes en curs. Quin millor ho-
menatge podriem fer-lil

| com que avui no ets ningul si no parles de séries,
us en recomano una! Tracta dels organismes inter-
nacionals, els interessos dels paisos i la pacifica-
cio de conflictes. Es diu “Peacemaker” (Pacifica-
dor). Es una produccid canadenca. Es pot veure
a Movistar. La protagonista és una excellent Irina
Bjorkulnd (Ann-Mari, a la série, la pacificadora, en
aquest cash). Té un final obert, pero esperancador.
Ara bé! Compte, si cerqueu informacid de la série
a Google. Els resultats que us donara sén de “DC
Peacemaker”, un superheroi decidit a acabar amb
els problemes del mon a garrotades. Res a veu-
re amb I'honorable Desmond Tutu, “Un personaje
lo mas opuesto imaginable a la agria polarizacion
gue el mundo vive hoy, Tutu ofrece un ejemplo de
grandeza, generosidad y buen humor para todos
los tiempos.”, acaba Carlin el seu article.

“Perdonar algu és perdonar-se un mateix.”: parau-
les de Desmond Tutu.
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“D’aixo se’n diu tenir ofici. Saber treure
la punta de les coses que a vegades
son insignificants, pero que poden tenir

molta corda”
Joan Reig

MuUsic | compositor molt conegut per a tots. El 2021 va treure

Bagatzem, el seu segon disc en solitari.

L’enhorabona pel teu segon disc en solitari
Bagatzem. https://joanreig.cat/discografia/
Sobre el nom: és un terme de la Vall del
Francoli per designar “magatzem”. Pero
també sona a “bagatge” entés com el con-
junt de coneixements que tenim i tot allo
que portem a sobre.

Va més per la part de magatzem, una variant,
un localisme dialectal de la paraula magatzem.
Perd el que acabes de dir m’ho apunto perqué
ho faré servir a partir d’ara, perqué m’ha agra-
dat molt aixd del bagatge, esta molt bé. De fet,
d’alguna manera, un magatzem o bagatzem,
segons com ho pronunciis, és un contenidor
de coses i, pels que escrivim, de sentiments, de
sensacions, d'experiencies que vas acumulant i
que tu vas trafegant al paper en forma de poe-
ma o de canco i ho guardes en el magatzem.

| el bagatge també s’hi escau perque és el ba-
gatge de la teva vida, de tot el que vas guar-
dant, de la teva experiéncia, dels sentiments
que portes a dins.

Un bagatzem és el lloc on hi portes les avella-
nes, els préssecs perque els encaixin, hi portes
les olives pergué en facin oli, o el raim perquée
en facin vi. El bagatzem que surt a la portada
del disc és el bagatzem que tenia el meu besavi
agui a Constanti que feia aquestes funcions que
ara t'estic explicant. | a mi em va servir utilitzar
aguesta paraula perque d’alguna manera el ca-
laix on jo anava guardant les coses que escrivia
no deixava de ser un bagatzem.

Et coneixem sobretot com el bateria dels
Pets i del grup Mesclat, i també eres can-
tant del grup Refugi i bateria del grup
Tarraco Surfers.

Refugi és un grup gue vam fer amb en Joan Pau
Chavez. Es un grup d’homenatge a la gent de la
Nova Canco, ara se’'n diria un grup de tribut. Vo-
liem reivindicar aguelles grans cancons gque creiem
gue havien quedat una mica més oblidades. Cada
generacio escolta la seva musica, perd nosaltres
creiem que estaria bé donar un tomb pel passat
i tornar a pujar a dalt 'escenari aguestes cancons
amb arranjaments nous per mostrar-les al public
jove que no havia conegut aguella época.

El Tarraco Surfers https://tarracosurfers.bandcamp.
com/ és posterior, encara va, i és un grup de ball.
Va néixer com un grup instrumental sord, un géne-
re molt comu en la musica instrumental. Perd des-
prés ens vam convertir en més “patxangueros” i el
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que fem és musica de revetlla en clau de surf: un
“divertimento”. Perd també ens hi guanyem la vida.
M’ho passo bé fent versions, perque jo vinc daquest
mon. Abans d'anar amb Els Pets havia anat nou
anys amb grups d'orguestrines amb musica de ball.

Queé és el gue et va moure I'any 2018 a
llancar-te a fer el teu primer disc en solitari?

Quan em poso al davant com a cantant amb el
grup Refugi és una prova de foc per a mi. M’hi
sento bé i al llarg dels anys anem consolidant el
repertori, perd jo també vaig consolidant la veu i
el fet que davant meu no hi havia la bateria, sind
gue hi havia el public. | aixd que no és facil, si ho
hagués fet de sempre, d’'acord, perd ho vaig fer ja
gran. | bé, a poc a poc, em vaig anar consolidant
com a cantant, m’hi trobava més a gust, i vaig dir
doncs ara et toca reivindicar-te com a autor a part
de cantant. | vaig comencar a barrejar cancons
escrites per mi d’Els Pets amb cancons gue tenia
escrites i les anava guardant en un calaix, en vaig
fer de noves, i també m’agradava molt fer versions
d’altres artistes, de gent que m’ha influenciat, tant
catalans com internacionals, que m’han ajudat a
formar-me com a artista i també com a persona.

Al primer disc hi ha una cancd recuperada d’Els
Pets que li vaig donar el tomb, la vaig fer molt di-
ferent a l'original. Es una versid de Bob Dylan, One
Too Many Mornings. | també hi ha una versié dels
Quatre Gats, un grup de blues de mitjans del anys
seixanta en el qual hi havia en Francesc Pi de la
Serra, com a guitarra solista i cantant.

| ara presento el segon disc amb tot de material
propi, amb lletres, cancons i musiques meves.

Parlant del segon disc, hi ha una novetat: la
combinacidé de cancons i poemes.

Si. Es una cosa una mica arriscada. Perqué son
poemes musicats i també recitats. Hi ha vuit
cancons i vuit poemes recitats damunt d’'uns pai-
satges sonors. Era un repte important. El “feed-
back” que tinc és bo, i aixd és gracies al productor
musical, en Roger Conesa, que ha tingut I'habilitat
de fer els arranjaments i aguests paisatges sonors
dels poemes que van portant de la canco cap al
poema, del poema cap a la cancd, i tot va fluint
com un rierol, com l'aigua quan baixa. | sempre hi
ha un element que es queda del poema a la canco,
pot ser un element timbric, musical, o un so, que
va fent de lligam. Estic molt content. Jo vaig fer
les cancons i necessitava que algu ho lligués d’'una
manera natural i crec que ens n’hem sortit.

Centrant-nos en el treball de compondre.
Quin és el treball de camp que fas? Queé és
el que t’inspira? D’on treus les idees?

Excepte una série de poemes que es diuen Baix a
mar, que venen d’'un retir emocional de fa cinc o sis
anys (Baix a Mar és el barri maritim de Torredem-
barra), la resta de cancons son bastant recents, de
[Ultim any o de l'Ultim any i mig, per tant coincideix
amb el confinament. La matéria prima jo la trobo en
una mirada introspectiva. Quan ens van tancar, per
la pandemia, la finestra que teniem eren les xarxes
socials i els mitjans de comunicacio. | els primers dies
vaig veure gue meés aviat em saturaven, m’ataba-
laven i em feien mal. Tampoc em donaven cap ex-
plicacié del que estava passant, més aviat confusio.
Explicacio técnica si, una pandemia, perd si recordes
hi havia molta confusio aleshores i moltes noticies
contradictories fins i tot. Aleshores, una mica per
guarir-me, per protegir-me, per una qlestio de sa-
lut mental gairebé, vaig decidir esborrar-me de les
xarxes o no utilitzar-les. Fins i tot hi havia gent que
m’enviava missatges privats i em preguntava si es-
tava bé, si estava malalt, i jo els deia que em trobava
bé, que el que passava era que jo no volia mirar meés
enfora perqué no hi trobava res, que volia mirar meés
a linterior. I, guan mires a dins, és quan et trobes a tu
mateix, fas com una mica de terapia. | després de tu
mateix, el teu entorn més proper que és la familia, el
teu poble, el teu passat, i burxant i esgarrapant en el
passat van sortir una série de poemes i de cancons,
algunes més descriptives, que expliquen histories, les
altres més de pensaments i de sensacions.

Queé és el que va primer: la lletra, 'entonacié
de la tornada, el ritme...

Hi ha gent que fa primer la musica i com que la mu-
sica et dona una métrica hi posa la lletra al damunt
i tot va sortint. En el meu cas i, sobretot, en aquest
disc, primer he fet les lletres. Perqué la majoria de
textos eren poemes. Alguns els he deixat com a poe-
mes, per tant recitats, vuit concretament, i d'altres els
he musicat. | d'altres temes que ja van néixer per ser
cancd, com Un pessic de mel, Bonica i contenta, Ju-
riol, La dona del fons del pou... Perd n'hi ha que sén
poemes transformats en cancod, n'hi ha que tenen
tornada, per tant, no van néixer per ser canco, van
neixer per ser poemes, pero els he acabat musicant.

La cancé Un pessic de mella dediques al
teu fill com a regal del seu desé aniversari.

Si. El 26 de mar¢ de 2021. Jo crec que és la cancd
meés moderna, més recent. Jo sempre he sigut molt
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critic en fer cancons als fills, més que res perque els
pares no tenim filtre, tot ho trobem bé, som inca-
pacos de ser critics amb una cancd dedicada a un
fill. Aleshores jo m’hi resistia, pero al final ho vaig
fer com una mica de comiat de la seva infantesa.
Queda molt poc temps pergué li pugui fer un regal
de nen petit, perqué esta a punt d'entrar a la prea-
dolescéncia i aleshores segons quines coses ja les
rebutgen, comencen a ser homenets o donetes |
no volen aguest tipus de coses com una canco que
parla de monstres i una lluna. Ho vaig fer com a re-
gal. Aguesta cango representa una mica la cara meés
lluminosa del disc, perque hi ha una cara més fosca.

| el teu fill com s’ho va agafar?

Molt bé perqué li vam fer de manera que el sin-
gle sortis digitalment el dia que ell feia deu anys, |
amb el videoclip https:/www.youtube.com/wat-
ch?v=ixLcJs8JzMO que ja el teniem fet també. Ho
vam fer tot amb aquesta intencio. Aleshores quan
va arribar de l'escola vam seure aqui amb un “sillo”
a casa, hi havia la seva avia, la seva mare, la seva
padrina, els cosins... i tots plegats li vam posar el
videoclip al Youtube i ell va flipar pergue la melo-
dia ja li sonava. Ell havia gravat veus, sense lletra,
la part de “pa pa pa ra pa”; la part que tarallagem
tots, ell 'navia cantat; per tant, coneixia la melo-
dia, li sonava, i la part del videoclip que és ell el
que surt, la meva neboda, la Judit Sabater i el seu
xicot 'Aleix Costa, que son els que el van realitzar,
el van enredar un dia al matiili van dir qgue anaven
a gravar un treball i ell ssho va empassar. | alesho-
res quan es va veure a la imatge i va reconéixer la
canco ianava llegint la lletra ja ho va entendre. | es
va emocionar. El regal va funcionar.

| les altres cancons també tenen una historia
al darrere?

En aquesta época introspectiva he trobat una mica
els fantasmes que et rodegen i que t'acompa-
nyen durant tota la vida. Fantasmes bonics, perd
el gue passa que a vegades no deixen reposar o
no deixem gue reposin les coses com han de repo-
sar. Per exemple, hi ha la cancd Juriol que és una
altra variant dialectal, és una can¢d d’'un tiet meu
que va morir 'any 1957. Jo vaig trigar uns quants
anys mes a neéixer, l'any 1963, pero en realitat par-
lo del meu pare, com aqguest procés de dol el va
acompanyar tota la vida fins que va morir. Va ser
una mort tragica, un accident de tractor, perquée
a casa també eren pagesos. | tot aixd va marcar
molt la meva infancia, i la vida del meu pare. | ales-
hores era una manera de canalitzar i explicar-ho.

També hi ha histories inspirades a Constanti, com
La creu de Salom, que és com un romanc Popu-
lar, perd esta escrit per mi, una historia d’aguf el
poble basada en una llegenda, i jo I'he transfor-
mat i 'hne convertit en un romanc del segle passat
amb estrofes de sis versos amb rima consonant.
He volgut fer com un western catala que passa a
finals del XIX principis del XX. Un senyor que se’'n
va a vendre la collita d'avellanes a Reus i acaba
celebrant-ho i anant de “pepas” i en agquest viatge
es troba un personatge misterios que resulta ser
el diable. Esta basada en una historia que explica-
ven aqui de la creu de Salom.

Després n’hi ha alguna que és com un home-
natge a les dones de la generacid de la meva
avia, a qui se’ls hi tria el desti, la vida, el cami, ca-
sant-les amb qui convé per interessos familiars,
economics, o el que sigui. |, durant moltes gene-
racions, I'Unica sortida, la manera d’alliberar-se
era la mort. Es molt trist, perd aixd encara passa
a molts paisos.

Aquesta historia és més reivindicativa.

| Taltra cancd més reivindicativa que hi ha és
Llacos grocs, un poema gue vaig enviar a en Jordi
Cuixart a la preso, dedicat a ell perd també a la
resta de presos politics, una mica per canalitzar
la rabia de tot alld que també estavem vivint, del
proceés, tota la repressio de I'Estat espanyol, i de
laparell judicial i policial, i com els havien tractat.
Es un d’aquells poemes que em vaig atrevir a mu-
sicar i ha guedat com una canco molt épica. Hi ha
uns arranjaments amb el productor Roger Conesa
amb sons de percussio tradicional i de cobla. N'es-
tem especialment contents de com ha quedat.

Parla’ns una mica de l'actitud exploradora
dels artistes...

Si no ets una persona curiosa i et dediques a l'art,
no pots transmetre als altres. Fins i tot, parlant de
tu has de ser curids, també, has de tenir la neces-
sitat d'investigar | d'esgarrapar a dintre teu. A ve-
gades és a fora que mires i, a vegades, és a dins,
perd si No tens curiositat malament rai.

Estar atent del que passa al teu voltant...

D’aix0 se’n diu tenir ofici. Saber treure la punta de
les coses que, a vegades, son insignificants, perd
gue poden tenir molta corda. |, també, que qui ho
llegira li trobi aquesta corda, que hi trobi sentit i
s’hi senti identificat.

index
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 https://www.youtube.com/watch?v=ixLcJs8JzM0
 https://www.youtube.com/watch?v=ixLcJs8JzM0
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El valor de generar coneixement
com a eina d’enfortiment de les
organitzacions del Tercer Sector

Alderic Mas Sala

Tecnic de Recerca de I'Observatori del Tercer Sector

| la Societat Civil

L 0BSERVATORL

del tercer sectori la societat civil

Antecedents, rols i canvi de paradigma

El Tercer Sector, entés com aqguell conjunt d’or-
ganitzacions privades sense anim de lucre que
tenen com a objectiu final aconseguir la pro-
mocio de la persona, reduir les desigualtats so-
cioeconomiques i evitar I'exclusio social en el
nostre territori, apareix com un pilar essencial
en la configuracid de l'estat del benestar pel
gue fa al suport, 'aprovisionament de benestar
social i la cobertura de necessitats de la socie-
tat en el seu conjunt; a més, de desenvolupar
un paper cabdal en la consolidacid de la de-
mocracia i la participacio ciutadana, en qué és
sostenidor i promotor d’'un model de societat
centrada en els valors de solidaritat, justicia i de
transformacio social.

En l'actualitat, el rol que ocupa en el nostre
territori el converteix en un sector amb un im-
pacte social sense precedents. Malgrat aixo, el
valor que generen tant les organitzacions es-
tructurades com els moviments socials que el
componen, les activitats impulsades i els milers

de professionals, persones voluntaries i la so-
cietat civil en general que les porten a terme,
gueda submergit i indetectable en els mitjans
de comunicacio, en les taules de dialeg entre
agents politics i economics, i entre la mateixa
ciutadania.

Vivim una etapa convulsiva que planteja nous
reptes per al sector. La confluéncia de la ines-
tabilitat econdmica i monetaria, I'adveniment
de la crisi sanitaria que comportaria importants
afectacions en les nostres relacions laborals i
personals, I'increment de les desigualtats i di-
versificacio d’'urgencies socials, i la menor dis-
ponibilitat de recursos per les vies tradicionals
de financament, entre altres, obliguen les orga-
nitzacions a emprendre processos de reorga-
nitzacio profunda i d’enfortiment.

Per aquests motius, és imperatiu disposar de
dades realistes i objectives que ens permetin
copsar la situacio actual del Tercer Sector. Dis-
posar d’'una diagnosi dels problemes que ate-
nen les organitzacions i fer propostes d’actua-
cio coherents amb la seva realitat.

En retrospectiva, els primers estudis que es van
publicar sobre el Tercer Sector a Catalunya van
ser 'any 2001 amb el Llibre Blanc de 'Economia
Social a Catalunya' que copsava la relevancia
de I'impacte social del sector, i no va ser fins al
2003 amb el Llibre Blanc del Tercer Sector ci-
vico-social?, que es van disposar de dades con-
trastades que el dimensionaven i en descrivien
les seves principals caracteristiques. El contin-
gut d’'aquest estudi va ser d’'una rellevancia in-
calculable pel sector i va donar pas, a la década
del 2000, a una época de consolidacid i creixe-
ment de les seves estructures organitzatives;
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aixi com al sorgiment de nombroses iniciatives i
recerques que li van donar continuitat.

Amb tot, dimensionar el sector, donar-ne da-
des evolutives i elaborar propostes a partir de
la investigacido empirica sén aportacions que
han ajudat a l'articulacié i han contribuit al re-
coneixement del Tercer Sector i la seva tasca.
Alhora, han facilitat evolucions del marc nor-
matiu i de diferents linies d’accid politica dificils
d’imaginar fa 30 anys.

Malgrat que existeix un déficit cronic de planifi-
cacio i avaluacio de projectes a I'Estat espanyol
i catala, son diversos els centres de recerca i al-
tres organitzacions que destinen esforcos per a
la generacid de coneixement. Aquests permeten
posar a disposicid del sector d'unes eines i re-
cursos que faciliten a les entitats la presa de de-
cisions estratégiques, la seva gestio interna, ac-
cions i activitats per a la societat. Entre les quals
cobren especial importancia I'analisi i disposicio
de dades periddigues i objectives d’'un fenomen
o sector. La deteccio dels canvis en l'entorn so-
cial en el qual les entitats desenvolupen la seva
activitat i analitzar de quina manera els afecten.
Comprendre les dinamiques gue succeeixen en
diferents ambits territorials i dibuixar escenaris
de futur amb un diagnostic valoratiu dels punts
forts i febles que els caracteritzen. L'assoliment
d’aguestes fites comporta, necessariament,
comptar amb una collaboracio estreta i directa
amb un ampli ventall d’actors clau com les enti-
tats del sector, la societat civil i les institucions i
administracions publiques.

A més, la diversificacio d’agquest conglomerat
d’agents pel que fa a necessitats, objectius i

desplegament en els territoris continua com-
portant, avui dia, el gran repte de generar dades
unificades del sector. Les iniciatives portades a
terme, sense voluntat de desvirtuar els esforcos
fets, han tendit a elaborar contingut des de nin-
x0ls particulars atenent a col-lectius especifics
0 en zones geografiques localitzades. Fet que
dificulta la identificacio d’un discurs compartit
i de dades que permetin la comparacid entre
ambits que comparteixen multiples problemati-
ques i que, actualment, donen resposta de ma-
nera sectorialitzada.

Transformar la informacid en coneixement és
font de poder. Per a millorar la cobertura de
les persones en situacio de pobresa i risc d’ex-
clusio, consolidar I'estructura i la cohesid dins i
fora de les organitzacions, defensar els interes-
sos de la societat, per dotar de major visibilitat
i reconeixement al sector, impulsar iniciatives
publigues que afavoreixin la igualtat i la inclu-
Sio; per aixo, i més, cal fomentar qualsevol ini-
ciativa des del suport del métode cientific.
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Qui som i quée fem?

AACIC, Associacio de Cardiopaties Congenites (1994), i CorAvant,
Fundacidé de Cardiopaties Congeénites (2008), som dues entitats
qgue treballem conjuntament mitjancant un conveni de col-labo-
racio amb l'objectiu de millorar el dia a dia de les persones que
tenen una cardiopatia congenita o altres patologies del cor.

La nostra tasca se centra en les repercussions, no mediques, de la pato-
logia en les diferents etapes de la vida i en els contextos socials, ludics,
familiars, educatius, entre d’altres. Informem, donem suport psicosocial
i acompanyem les persones amb cardiopatia, les seves families i els pro-
fessionals amb els quals tenen relacio. L’AACIC centra la seva atencio en
els infants i adolescents amb cardiopatia i CorAvant, en els joves i adults
amb cardiopatia des de la infancia i altres patologies del cor.

#bateguemjuntes

AACIC, 2.778 beneficiaris i beneficiaries dels nostres

serveis i projectes.

Homes Dones
37% 63%

199
beneficiaries en activitats

webinars i colonies)

i LR

majors menors
de 18 anys de 18 anys
1.384 1.355
majors menors
de 18 anys de 18 anys

Dades provisionals de la Memoria AACIC 2021.

grupals (espais d’intercanvi,

2.579
persones ateses
individualment

2.047
accions d’informacio i
suport psicosocial i
emocional
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CorAvant, 303 persones benefic

I

378 214
beneficiaris majors beneficiaris
de 18 anys
. . 123 persones

amb cardiopatia i
34 families Servei

iaries

688
accions d’informacio i
suport psicosocial i emocional

48 persones
amb cardiopatia i
18 families Projecte

d’Atencio psicosocial A cor obert

Homes 25% Dones 75%

L1

1.365
beneficiaris
menors de 18 anys 1.110
atesos individualment accions d’informacio |
suport psicosocial i emocional

fipiie

beneficiaris d’activitats grupals

Dades provisionals de la Memoria CorAvant 2021.

El nostre compromis

74 infants | adolescents atesos des del servei
d’atencio psicosocial.

1.200 Atesos des del Projecte Fem més
agradables les estades a I’hospital.

50 Alumnes atesos del Servei d’atencié a les
escoles.

41 Infants i adolescents atesos des del
Projecte A Cor Obert.

42
beneficiaris dels 2 espais d’intercanvi
d’experiéncies virtuals

20
participants en els 2 tallers de
relaxament

Treballar i vetllar pels interessos de les persones amb cardiopatia con-
genita i altres patologies del cor i les seves families. Donar-los el suport
gue els calgui, atendre’ls i informar-los com mereixen i fer que la seva

realitat es conegui i comprengui arreu.
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La teva col-laboracid suma

Moltes gracies de tot cor

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

*quantitat mensual trimestral semestral anual

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

DADES IDENTIFICATIVES
Nom i cognoms

Adreca

Codi Postal Poblacié

Telefon Correu electronic
NIF

DADES BANCARIES
Titular del compte

Fes una donacié puntual:
e CorAvant: ES42 0182 7301 7902 0020 1965 / BIZUM 00802 Fundacioé Privada CorAvant Cardiopaties
*« AACIC: ES23 2100 3019 1922 0044 9064 / BIZUM 00801 Associacié de Cardiopaties Congénites

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.
Les donacions rebudes tenen dret a deduccid segons la Llei 49/2002 de 23 de desembre, de régim fiscal de
les Entitats sense anim de lucre i dels incentius fiscals al mecenatge a la que estem acollits.

VOLS QUE ET MANTINGUEM INFORMAT/DA?
Si
NO

De conformitat amb l'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’informacio propietat de '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 donacié en compliment de les
obligacions legals, aixi com tramitaran les sol-licituds dels socis/es i donants i gestionaran les seves preferéncies en virtut dels consentiments
atorgats. Per a modificar les preferéncies de rebre informacio en qualsevol moment, dirigeixi la seva sol-licitud escrita al domicili social de
CorAvant, C/ Marti i Alsina, 22 local 1, 08031, Barcelona o a I'adreca coravant@fundaciocoravant.org. En qualsevol moment, els interessats
podran exercitar els seus drets d'accés, supressio, rectificacid, oposicid, portabilitat i limitacid comunicant-ho per escrit amb indicacio de les
seves dades a I'adreca de correu electronic info@aacic.org. Per a disposar de més informacio sobre el tractament i la privacitat de les seves
dades, accedeixi al segtent enllac: 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 reclamacid, consulta o dubte en materia de proteccid de dades que voste tingui en qualitat d'interessat,
envii'ns un correu electronic a: 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-LABORADORES ECONOMIQUES: son empreses, institucions i administracions, laportacio
economica de les quals permet garantir la continuitat i qualitat dels projectes i serveis que
duem a terme. Agraim a tots el particulars que han fet donacio en aquest any tan complicat.

AACIC
LA PAERIA
E;'ZFIE'LTHHQ Ajuntament MU%M = Ajuntament Eﬁ‘ de :K Fundacié "la Caixa”
Ajuntament de Lleida de Sabadell TARI!AgonA

Cardio T"MDipsaIut Diputacié & = Fundacién
Alianza o' Dipuaco do Girons Barcelona & DiputacéTamagons DiputaciédeLieidia ~ MAPFRE

&

Fundacié Mercedes Fundacién A1 Generalitat operiet K
Armengou once . [l e Catatunya MW%RILENA fEde r s o
al la Xa
CorAvant
Diputacié - ELIX : "la Caixa” Fundacién Al Generalitat 'K
@ Barcelona L POLYMERS K Fundacit T Caiee ONCE !.l 'J de Catalunya b_bmia_ﬁéﬁ'

(.

Orona

COL-LABORADORES ESTRATEGIQUES: |2 relacid que lequip técnic de CorAvant AACIC manté
amb els equips de professionals d'aguestes institucions i empreses son garantia de la qualitat dels
nostres serveis | projectes.

Centre de Normalitzacié Lingliistica de Barcelona, COCEMFE, COOP57, ECOM, FCVS, FEDER, Federacié Mestral
Cocemfe Tarragona, FESalut, Fundacié Cinca Piqué, Gpartners Asesores Forenses y Financieros, Hospital Clinic
Hospital de la Santa Creu i Sant Pau, Hospital Infantil i de la Dona, Vall d’Hebrén, Hospital Parc Tauli de Sabadell
Hospital Sant Joan de Déu, Hospital Sant Joan de Reus, Hospital Dr.Josep Trueta, Hospital Joan XXIII, Hospital
Verge de la Cinta de Tortosa, Lexben, Universitat Rovira i Virgili, Universitat de Barcelona, Universitat Autbnoma
de Barcelona, Universitat de Girona, Universitat Ramon Llull, Universitat Abad Oliba CEU, Uria i Menéndez, Xarxa
Sanitaria Santa Tecla de Tarragona, Xarxa Vives d’Universitats.

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

Aniversaris Solidaris a Facebook, Anna Puig/Merxandatge, Bea Férriz/Fira Solidaria, Black i Blanc/Concert, Borja
Anté/Tornejos XXSS, Can Salva/Sorteig, Carme Hellin/Concert, Centre Esportiu d’Horta/Accié solidaria, Centre
Moral i Cultural del Poble Nou/Teatre, Circol Catodlic de Vilanova i la Geltri/Teatre, Cristina Garcia/Merxandatge,
Cristina Sendra/Tornejos esportius, Familia Rabascall/Teatre, Foment Hortenc/Concert, Ingrid Grau/Sorteig,
Joventut Artistica de Calella/Teatre, Lluisos d’Horta/Teatre, Lourdes Ferreras/Art, Luis Aused i Sonia Lépez/
Torneig Esportiu, Mdnica Roig/Accié solidaria, Verdnica Ros/Sorteig XXSS.

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

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

Wwww.aaclC.org
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AACIC es una entitat declarada d’Utilitat Publica.
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