¢ qacic

ASSOCIACIO DE CARDIOPATIES
CONGENITES

30 ANYS

' oS

corAvant

FUNDACIO CORAVANT, CARDIOPATIES

La diagnosi de cardio
congeénita durant I'e
és un ‘daltabaix’ que
totes les expectatives

Créixer amb un cor
extraordinari

Els i les adolescents vo
entendre la seva card

I fer-li un espai dins
la seva vida

Conviure amb una cardit
a P’edat adulta

Un canvi inesperat:
qguan el problema de cor
apareix en '’edat adulta



Benvinguda

Editorial
Carta oberta de la Carme Hellin, presidenta de
'AACIC. Pag. 3

Carta oberta d’en Carles Prats, president de
CorAvant. Pag. 4

Capcgalera

Una situacio inesperada: I'impacte emocional del
diagnostic d’una cardiopatia. Pag. 5

Volem saber

La diagnosi de cardiopatia congenita durant
'embaras és un ‘daltabaix’ que altera totes les
expectatives. Pag. 7

Créixer amb un cor extraordinari. Pag. 10

Els i les adolescents volen entendre la seva cardiopatia
i fer-li un espai dins de la seva vida. Pag. 14

Conviure amb una cardiopatia a 'edat adulta. Pag. 18

Un canvi inesperat: quan el problema de cor apareix
en I'edat adulta. Pag. 24

Convidem

“Ser infermera és fer una valoracio global de la persona
de manera holistica. Saber com |i pot afectar la
cardiopatia concreta en el seu dia a dia, quines dificultats
té, com ajudar-la activament a superar-les tenint en
compte també el seu entorn”, Brigit Garcia. Pag. 29

“A través de la enfermeria, no solo ayudo a mejorar la
salud, sino gue también contribuyo a la esperanza y
la calidad de vida de las personas. Es un honor y una
responsabilidad que me inspira cada dia”, Josefina
Marin. Pag. 31

Data edicio: Desembre 2024

Redaccid: Collaboradors especials i

equip técnic CorAvant AACIC.

Fotografia: Col-laboradors i colllaboradores,

equip CorAvant AACIC, unsplash.com i pexels.com.
Disseny grafic: Graphic Testudio.

Dossier
Canvi climatic i salut cardiovascular. Pag. 35

Canvi de Xip
Impacte del diagnostic, Jaume Comas. Pag. 37

Una conversa amb

“Si no pots continuar jugant, vol dir que hi ha una
altra oportunitat esperant-te. El que no pots fer

és enfonsar-te i pensar en la mala sort que has
tingut”, Andrea Orlandi, agent FIFA de futbolistes
i exjugador del FC Barcelona. Pag. 38

L’espai de la CORporacioé

“Collaborar amb la Fundacio CorAvant ens aporta
sentir-nos propers a una realitat poc coneguda

i particips d’'una iniciativa amb molt de sentit”,
Bru Pellissa Vaqué, conseller i president de la
Comissio de Sostenibilitat de CEVASA. Pag. 40
Fem Xarxa

10 anys de Cardioalianza, I'entitat estatal que
representa la veu de les persones amb malalties
cardiovasculars. Pag. 42

Qui som i qué fem? Pag. 44

Moltes gracies de tot cor Pag. 46

Q\A‘j N

A
30 ANYS. C()I‘ Avant

ASSOCIACIO DE CARDIOPATIES

CONGENITES

Benvolguts i benvolgudes,

Una vegada més em trobo des d’aquesta tribu-
na per presentar-vos la Revista, enguany és la
29 i esta dedicada a I'impacte del diagnostic.
Moltes de nosaltres no vivim I'impacte del pri-
mer diagnostic perqué som massa petites i el
reben els nostres pares i mares, perd aixi que
creixem una mica ens passem la vida de control
medic en control medic i d'impacte en impac-
te: quan ens han d’intervenir una altra vegada,
guan ens ha de venir la menstruacio, quan vo-
lem ser mares, quan tenim el canvi d’'un trac-
tament, quan hem de passar una prova, quan
surt un nou medicament i I'hem de substituir
pel que ja preniem...

Quan truguem a I'AACIC, moltes vegades, és
pergué estem amoinats per alguna noticia, re-
sultat o comentari gue no esperavem i que no
sabem com entomar-lo. Per sort, des de ja fa
trenta anys, TAACIC sempre hi és. Ara també hi
és present des de I'inici, quan encara el pacient
és un fetus. Trenta anys sense aturar-se, la da-
rrera recerca que 'AACIC ha presentat ha estat
'impacte del diagnostic en la parella. Com més
preparats, informats i serens estiguin els proge-
nitors, més facil ho tindra I'infant per evolucio-
nar i entendre, quan pugui, la seva cardiopatia
i el seu entorn. Els meus pares, la meva familia
i jo no vam tenir un AACIC a les nostres vides, |
agraeixo de tot cor la seva existéncia.

Tots i totes estem exposats a I'impacte, i aquest
no distingeix entre grans i petits; és per aixd que
hem volgut publicar una revista que en parli en
detall, des de la visid dels experts a la visio de
persones gue, com vosaltres i com jo, ho vivim
dia a dia. Hi trobareu diverses maneres d’alleu-
jar els impactes que han de venir i aconseguir
gue siguin menys intensos i més facils de viure.
Espero de tot cor, que la seva lectura us ajudi.

Carme Hellin Gonzdlez
Presidenta de 'IAACIC




Editorial

Capcalera

Sempre endAVANT!

“Viure l'aqui i I'ara”. Aixi titulava el seu Ultim
editorial la nostra estimada Griselda, que trista-
ment vam acomiadar de manera inesperada el
juny passat. El seu llegat i la seva forca queda-
ven resumits en el seu escrit: “Viure el moment
present implica afrontar amb actitud oberta
tot allo bo i dolent que ens passa”. De vegades,
costa. | molt! La sotragada ha estat molt dura,
pero des de CorAvant hem volgut ser fidels a
les seves Ultimes paraules: “evitar que la triste-
sa o I'enyor pel passat, o 'ansietat i la incertesa
del futur ens paralitzin”.

Seguint el seu consell, no defugim les emo-
cions. Les hem d’identificar i aprendre a ges-
tionar. Malgrat la tristesa, no podem viure an-
corats en el passat i hem de viure 'aqui i I'ara.
Aquest era el seu missatge. El tinc molt pre-
sent, ara que assumeixo el seu relleu a la presi-
déncia de I'entitat. Ho faig amb el cor encongit
perd decidit a donar continuitat a la bona feina
de la Griselda, una persona generosa, empati-
ca i solidaria. Una gran presidenta. N'agafo el
relleu amb totes les ganes de poder sumar a la
feina d’'un magnific equip. Més enlla d’'un sentit
record per la meva predecessora, penso gue en
aquest primer editorial també m’haig de pre-
sentar.

“Com molts de vosaltres mateixos o dels vos-
tres familiars, jo també vaig ser un nado blau”

Des de fa uns anys, tinc I’'honor de ser un dels
patrons de CorAvant. Molt abans que existis la
fundacio, ja era soci de 'AACIC i hi collabora-
va. Vaig descobrir I'entitat gracies a un fulleto a
la consulta del cardioleg, a la Vall d’'Hebron. Si,
com molts de vosaltres mateixos o dels vostres
familiars, jo també vaig ser un nadd blau i he
passat unes quantes vegades per “boxes”. Tinc
la sort que, de ben petit, el meu entorn jaem va
explicar que tenia una cardiopatia congénita.
Des que tinc consciéncia, he aprés a conviu-
re-hi. No sempre ha estat facil. L'adolescencia
ja és prou complicada de per si. Es un moment
de presa de consciéncia d’'un mateix, compara-
cido permanent amb els teus iguals, por a l'es-

tigma... L’edat adulta comporta altres dubtes i
angoixes que la cardiopatia encara magnifica:
parella, familia, feina...

Justament, la feina de periodista m’ha compor-
tat d’una certa exposicio publica i, de vegades,
m’han preguntat per la cardiopatia. Ni n’he fet
bandera ni ho he amagat. En parlo amb norma-
litat sempre posant en valor la dedicaci¢ dels
investigadors i el personal médic, gracies als
quals molts nadons blaus nascuts als 70 tenim
ara la possibilitat de viure amb intensitat I'aqui
i 'ara, com deia la Griselda. Cadascu ho viu a
la seva manera, en funcid de les possibilitats.
El cor ens marca, perd també ens impulsa. Ca-
dascu al seu ritme, perd sempre endAVANT!
CorAvant!

Carles Prats Padrés
President de la Fundacio CorAvant

Una situacio inesperada: Pimpacte
emocional del diagnostic d’una

cardiopatia

El naixement d’'una criatura sempre comporta
un conjunt de canvis en l'estructura familiar,
pero si, a meés, hi ha el diagnostic d’una cardio-
patia congeénita, les parelles es troben davant
d’una situacio inesperada, desconeguda i des-
concertant.

La primera reaccid dels progenitors és de xoc.
Tota la informacid que reben en aguell moment
els costa molt de processar. Es indiscutible que
la mare ho viu d’'una manera molt directa, ja
gue és la gestant de la criatura, perdo ella i la
seva parella s’havien creat unes expectatives
imaginant-se que la criatura naixeria sana i ara
els toca passar per un dol perinatal i afrontar la
perdua d’'aquest fill o filla que havien idealitzat.

El mateix viatge, pero amb algunes
diferéncies

Cada membre de la parella fa I'acceptacio i
'adaptacio de la patologia de manera diferent,
perdo més del 50% dels progenitors experimen-
taran en algun moment ansietat clinicament
significativa, sobretot després de la intervencio
quirurgica del seu nado.

Les dones, a més, son més propenses a so-
matitzar tot aquest malestar psicoldogic amb
mal de cap, mal a 'estdmac, cansament o do-
lor a les articulacions. | algunes d’elles, en el
moment del diagnodstic, se senten culpables
pensant que elles en poden ser les causants.
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Els homes, en canvi, mostren el seu malestar
amb simptomes de depressio, apatia, poca
motivacio o falta d’energia.

Que passa amb la relacidé de parella?

Davant d’'una situacid de crisi i impacte com
s aquesta, la familia té la necessitat d’unir-se
al maxim davant de les dificultats | necessitats
gue estan vivint.

Després de superar el postoperatori i tornar al
dia a dia, hi ha parelles que han trobat, en 'al-
tre, suport i fermesa familiar, perd s’ha de vigi-
lar que aguesta unid no arribi a ser patologica
i crei dependéncia entre els membres i una so-
breproteccio cap al fill o filla amb cardiopatia,
ja que pot afectar el seu creixement.

A més, son parelles que durant tot aquest
temps la seva maxima atencio i preocupacio
s’ha centrat en la criatura i el seu estat de sa-
lut, i s’ha produit cert distanciament i manca
d’afecte conjugal, que pot fer que, posterior-
ment, no trobin objectius ni metes en comu i
que al cap del temps s’acabin separant. Aixo
passa en un 15% dels casos.

La importancia del suport psicosocial
i l'acompanyament emocional

El suport psicosocial i 'acompanyament emo-
cional des del moment del diagnostic d’'una
cardiopatia ajuda a comprendre la nova situa-
cio, a gestionar el dol, a acceptar la malaltia del
nadd que esperen, i els prepara per a la inter-
vencid quirdrgica i tot el que vindra després a
la tornada a casa i a la vida quotidiana. Es im-
portant que les families tinguin eines, suport |
acompanyament davant de les necessitats que
van apareixent durant tot el procés de I'evolu-
cio de la cardiopatia congeénita del seu fill o la
seva filla, durant les futures hospitalitzacions i
en el seu entorn de vida habitual.

*La informacio recollida en aquest article es
basa en els resultats de |la recerca Impacte del
diagnostic d’una cardiopatia congénita en la
familia, una recerca pionera perque ha tingut
en compte els dos progenitors i perquée ha es-
tat un estudi longitudinal on s’han valorat els
pares i les mares en quatre etapes diferents:

(la fase), a partir de la vintena setmana de
gestacid quan la parella rep el diagnostic.

(2a fase), després de l'alta de la intervencio
guirdrgica que correspon entre els dos i els sis
mesos del nado.

(3a fase), quan la criatura té un any.
(4a fase), quan té dos anys.

Aquesta recerca ha estat duta a terme per
la Fundacié CorAvant, la Fundacié Hospital
Universitari Vall Hebron-Institut de Recerca,
I’'ICS-Hospital Universitari Vall d’Hebron i la
Fundacié Blanquerna.

El diagnostic d’una cardiopatia sempre €s un daltabaix, es tingui
'edat que es tingui. Enfrontar-se a passar per quirofan, la cirurgia,
la postcirurgia, 'alta hospitalaria, com m’adapto a la nova vida...
pot ser complicat i un bon acompanyament €s molt necessari.

Prenatal

La diagnhosi de cardiopatia congénita
durant 'embaras és un ‘daltabaix’ que
altera totes les expectatives

El naixement d’una criatura és un moment molt
significatiu i emocionant a la vida d’una perso-
na, de gran il-lusié i alegria. Marca l'inici d’'una
nova etapa i, a la vegada, suposa sempre un
canvi en la nostra manera de viure, de relacio-
nar-nos i de veure el mon.

L’embaras és un periode on construim somnis
al voltant del nadd que vindra, ple de pensa-
ments, il-lusions i desitjos on la imaginacid bus-
ca aquell fill o filla ideal que ens agradaria tenir
al costat; i, també, se somia el pare i la mare
que ens agradaria ser.

Quan hi ha una diagnosi de cardiopatia con-
geénita durant I'embaras, les parelles es troben
davant d’una situacid inesperada i incerta que
altera totes les expectatives i les il-lusions po-
sades en l'arribada de la criatura.

No és gens facil acceptar la noticia que la
criatura que esperes naixera amb una cardio-
patia. Les esperances de tenir un fill o una fi-
[la amb bona salut es trenquen, i aixd pot ge-
nerar un daltabaix emocional significatiu. Els
futurs pares poden sentir una gran ansietat,
tristesa i por d’enfrontar-se a aquesta nova
realitat.

En un primer moment, les parelles viuen una
situacié desconeguda amb forts sentiments de
culpa o responsabilitat davant del que esta pas-
sant i es pregunten: seré capac de cuidar-la?,

com afectara la cardiopatia al seu desenvolu-
pament i qualitat de vida?, quins sén els riscos
gue poden aparéixer durant el part?, com afec-
tara aquesta situacid a la familia i a la nostra
dinamica diaria?...

Des del moment del diagnostic prenatal és
crucial que les parelles rebin suport emocio-
nal i informacid precisa per poder gestionar
aquesta situacio. La por al que no coneixem i la
preocupacid pel benestar del nadd poden ser
aclaparadores. Amb I'ajuda adequada, es pot
aprendre a acceptar la diagnosi i preparar-se
per oferir al nadd la millor atencid possible. La
parella, pero, necessitara un cert temps per en-
tendre qué esta passant i necessitara també
ser escoltada.

La cardiopatia congénita implica un seguiment
medic especialitzat i, en molts casos, interven-
cions quirdrgiques. Per aixo és fonamental que
els pares i les mares coneguin els passos a se-
guir i tinguin accés a recursos i professionals
qgue els ajudin a navegar per aguest procés
complex.

Tot i les dificultats, amb el suport adequat, les
families poden adaptar-se a aquesta nova rea-
litat i establir un vincle fort amb el seu fill o filla,
donant-li 'amor i les cures que necessita per
tenir una vida plena i felic.
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Parlar amb altres pares i mares que viuen una
situacié similar, demanar suport professional
per afrontar les dificultats que van sorgint en el
dia a dia, sentir-se escoltats, compartir viven-
cies i experiéncies..., permet les families donar
sortida al seu malestar, als sentiments negatius
que poden apareixer i ajudar a fer créixer la
seva criatura tal com és, amb totes les seves
capacitats i tot el seu potencial.

Yilda Desiree, 40 anys

Recordes el dia que et van dir que la teva
filla naixeria amb una cardiopatia?

Si, claro. Recuerdo que fue el dia 8 de abril.
Habia ido una semana antes a realizarme la
segunda ecografia del embarazo vy el doctor
gue me hizo la ecografia me dijo que por la
posicion de la bebé no habia podido revisar
bien su corazdn, que me daba cita para el 8
de abril... Creo que ha sido uno de los peores
momentos de mi vida... fue muy duro escu-
char algo asi. En ese momento estaba sola en
la consulta vy estaba el doctor que me hizo la
ecografia y otra doctora gque no habia visto.

Ahi supe que algo no iba bien, también porque
estuvieron mucho rato revisando su corazon.
Al final me dieron el diagndstico y me puse a
llorar. Me pidieron que llamara algun familiar
0 amigo para poder explicarme mejor lo que
pasaba... Llame a mi marido, pero no contes-
taba, llame a una gran amiga vy a los 5 minutos
estaba alli conmigo.

| els controls, com els recordes?

Los primeros controles después del diagnos-
tico de la cardiopatia han sido muy duros. Me
tuvieron gue hacer la prueba de la amniocen-
tesis dos veces porque la primera vez no pu-
dieron sacar el liguido amnidtico y unos dias
antes de la prueba me dio un atague de ansie-
dad por lo nerviosa que estaba. Fueron dias
muy duros para mi.

Com t’ha ajudat I’Associacio de
Cardiopaties Congeénites (AACIC) davant
del diagnostic de cardiopatia i durant
lembaras?

La AACIC me ha ayudado a saber que no soy
la Unica que ha vivido algo asi, que nacen mu-
chos nifos con cardiopatias y que pueden lle-
gar a tener una esperanza de vida normal en
un alto porcentaje de los casos. He conocido
a algunas madres con nifos con alguna car-
diopatia congénita, incluso he conocido a una
paciente del hospital que ha nacido con la car-
diopatia que tiene mi hija y que ya casi tiene 31
afnos y espera a su primer bebé.

T’agradaria parlar d’alguna cosa que no
t’haguem preguntat?

Me gustaria darle las gracias a los médicos del
hospital v a los miembros de la AACIC, por
ayudarme a entender y a aceptar la cardiopa-
tia de mi hija. Sé que ella va a estar bien, que
las dos estamos en buenas manos y gue con
la ayuda de Dios y de los médicos estaremos
bien.
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Tamara, 35 anys

Recordes el dia que et van dir que el teu
fill naixeria amb una cardiopatia?

| tant gue me’n recordo de quan M’ ho van comu-
nicar. Va ser en el segon mes d'embaras i ja sabiem
que podia passar, hi havia un 50% de possibilitat,
pergue el meu marit també té una cardiopatia.

No va ser tant dur d’assimilar perqué ja hem vis-
cut un cas a la familia. La cardiopatia del meu
marit ha fet que estiguéssim més preparats da-
vant la cardiopatia del nostre fill. Ens ho hem
pres d'una altra forma i la veritat que gracies
a aixd no ens hem enfonsat. Perd sempre ens
ficavem nerviosos en totes les ecografies per
saber com es trobava el nostre fill i que la car-
diopatia no avances més i que es compliques
meés del que ens van dir.

Sempre he estat acompanyada tant del meu
marit com de la familia i amistats. Ningd ens ha
deixat sols en cap moment.

Com vas viure ’'embaras?

El meu embaras no puc dir que I'hagi passat
malament. Ho he passat diferent del primer,
I'he pogut gaudir, veure com la meva filla Leyre
de cinc anys estava al meu costat i que esti-
gués tan atenta al que em passava i pendent de
'evolucid del seu germanet Dylan. No em podia
imaginar un embaras aixi, pensava gue ho pas-
saria molt pitjor i que em costaria.

En el vostre cas, si sumava també la
distancia: sou del Vendrell i en Dylan
va néixer a I’Hospital Vall d’Hebron de
Barcelona. Com ho vau viure a casa?
Com us vau organitzar?

Ho vam viure normal, sabiem que en Dylan ha-
via de néixer a Barcelona i com que només hi
haviem d’anar a les visites, que era una al mes,
no ens costava d’anar-hi. L'organitzacié la te-
niem preparada abans del naixement. Tant els
meus sogres com els meus pares es farien
carrec de la Leyre per portar-la a I'escola i a les
extraescolars. Jo tinc bon record dels controls
medics: totes les doctores, ginecologues i de
cardiologia, eren molt amables i a cada visita
ens ho explicaven tot detalladament i també
ens deien com anava evolucionant el nostre
fill. Estic molt agraida a totes elles que facin la
seva feina tan ben feta i que els diagnostics els
trobin tan aviat per poder controlar-los des del
primer moment com va ser el meu cas.

Teniu una altra filla, la Leyre. Com ho va
viure ella? Com li vau explicar que el seu
germa naixeria amb un problema al cor?

La Leyre té 5 anys. Des del primer moment que
vam saber que estava embarassada li vam dir i
va estar molt contenta de tenir un germa o ger-
mana i ella ser germana gran.

La comunicacid del diagnostic li vam dir als 5 me-
sos d'embaras. El meu marit i jo ens van asseure
amb ella i li vam dir que el seu germanet venia
amb una pupa al cor com el papa i que 'haurien
de curar quan naixés. Ens va sorprendre mot la
seva reaccio perque s’ho va prendre com si No
passés res i ens va comencar a fer preguntes de
gue havien de fer per curar el seu germanet.

He de donar les gracies a la Rosana, la psicolo-
ga de 'AACIC, gue ens va ajudar a com actuar i
com explicar-li d” una manera molt facil i simple.

T’agradaria parlar d’alguna cosa que no
t’haguem preguntat?

El primer que m’agradaria fer és donar les gra-
cies a tots els professionals i totes les profes-
sionals que treballen a I'Hospital Vall d’'Hebron,
des de ginecologues i cardidlogues gque van
diagnosticar el que li passava al Dylan, fins a
les infermeres i infermers, metges i metgesses
que treballen a 'UCI Neonatal i fan tot el pos-
sible perqué els nostres fills/es tinguin la millor
estada. Vull agrair a tots els professionals que
ens han donat tot el suport emocional que hem
necessitat i ens han ajudat. I, també, donar les
gracies a la Rosana per estar al nostre costat
en totes les visites i ajudar-nos a afrontar una
situacio tan dura com aquesta.
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Infancia

Créixer amb un cor extraordinari

Créixer amb un cor extraordinari

Quan un infant neix amb una cardiopatia con-
génita, ell i la seva familia s’enfronten a un cami
ple de reptes. Aguests nens i nenes hauran
d’aprendre a conviure amb un cor que funcio-
na de manera diferent i aixd implica, no només
comprendre la seva malaltia, sind també des-
envolupar una resiliéncia emocional que els
ajudi a gestionar les dificultats que puguin sor-
gir al llarg de la seva vida.

Posar nom a la cardiopatia i poder-ne
parlar

Coneixer el tipus de cardiopatia i poder-hi po-
sar nom és fonamental per facilitar el procés
d’adaptacio i creixement. Quan un infant sap
queé té, com funciona el cor i que el seu cor fun-
ciona de manera diferent, es redueix la por a
alld que no coneixem. A més, si a casa es parla
obertament de la cardiopatia des que és petit,
el procés d’assimilacio sera molt més facil: I'in-
fant podra comprendre gradualment qué signi-
fica viure i conviure amb una cardiopatia. Aixo,
no només facilitara la seva adaptacid emocio-
nal, sind que també fomentara un sentiment de
control i responsabilitat sobre la seva salut.

Els dies a ’hospital

Un infant amb cardiopatia congeénita, al llarg
de la seva vida, haura de ser intervingut una
o diverses vegades i estar hospitalitzat durant
dies, setmanes o, fins i tot, mesos. L'estada en
un hospital fara que el nen o la nena es pugui
sentir malalt, sol, abandonat per la seva fami-
lia..., i que es trobi envoltat de metges i perso-
nes a qui No coneix.

La intervencid quirurgica és un dels moments
que genera més estrés i ansietat. Tot i que ac-
tualment les técniques de cirurgia estan molt
avancades, una intervencidé de cor sempre su-

posa un risc que l'infant i la seva familia viuran
amb preocupacidé i amb por.

Es important explicar al nen o a la nena qué és
el que viura en cas que hagi de passar per una
nova operacio, tot i que es donara més o men-
ys informacio depenent de la seva edat i el seu
grau de desenvolupament. La tasca de la mare
i del pare sera, sobretot, escoltar activament
el seu fill o filla per saber qué dir-li i com dir-li
perqué el missatge li arribi amb la maxima con-
fianca i seguretat possible.

Durant les estades llargues a I'hospital és im-
portant mantenir el contacte amb els compan-
ys i companyes d’escola, amistats, familiars...
D’aguesta manera, I'infant no trenca completa-
ment amb la realitat quotidiana que vivia abans
d’entrar a I’hospital.

Unes persones molt especials: els
cardiolegs i cardiologues

L’'infant i el seu cardidleg estableixen un vin-
cle molt estret que és fonamental per al be-
nestar emocional i la salut del nen o la nena.
Per al cardidleg, cada infant és molt especial:
conéixer-los des de petits, veure’ls créixer i
acompanyar-los en el seu viatge vital crea una
forta connexio. Aquesta relacid fa que l'infant
confii plenament en el seu metge i que cada
vegada més sigui ell el protagonista de les visi-
tes i faci preguntes.

Dir als amics i amigues que tens una
cardiopatia

Quan un infant se sent cOmode compartint
amb els seus amics i amigues que té una car-
diopatia es crea un ambient de suport i com-
prensio, i aquella cicatriu que li recorda l'opera-
cio pot ser vista no només com a signe de lluita
i superacio, sind també com si formés part de
la seva identitat Unica. La confianca de parlar
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obertament de la cardiopatia afavoreix una mi-
llor integracio social i també ajuda a afrontar
els desafiaments emocionals associats amb la
cicatriu o amb la seva salut: els amics es con-
verteixen en els seus aliats i I'ajuden a sentir-se
acceptat, valorat i compres.

Hi ha més nens i nenes que també han
nascut amb una cardiopatia

L’Associacidé de Cardiopaties Congénites (AA-
CIC), 'any 2006, va decidir crear unes colonies
d’estiu arran de la preocupacid de diverses fa-
milies en veure que, tot i la gran oferta de lleure
que hi ha a Catalunya, no hi havia projectes que
acceptessin infants amb cardiopatia congéni-
ta, ja que I'equip de monitors i monitores no es
veia preparat per atendre aquest col-lectiu.

Des de 'AACIC volem normalitzar la patologia
dels nens i les nenes en la seva vida quotidiana
i en la del seu entorn i, d’'aquesta manera, afa-
vorir la seva inclusié. Es per aixd que les colo-
nies també estan obertes a germans, germa-
nes, familiars i amistats.

Any rere any, aguestes colonies han anat evo-
lucionant i consolidant-se fins a convertir-se en
un espai de trobada i d’intercanvi d’experien-
cies. L’any 2017, les coldnies es van convertir
en les Aventures.Cor, de tal manera que se ce-
lebren tres cops I'any coincidint amb les vacan-
ces escolars: Nadal, Setmana Santa i estiu.

Onai Paula, 8 i 10 anys

Daphne, 11 anys

Saps queé li passa al teu cor?

Ona: Tinc una cardiopatia congenita, perd no
sé quin nom té.

Paula: Que circulava mal.
Liam: Que em funciona malament.

Daphne: Que tinc una cardiopatia congenita,
gue és gue guan neixes tens un forat al cor,
perd a mija se m’ha curat.
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A casa teva, heu parlat sempre de
la cardiopatia?

Ona: A vegades, a casa, abans de les opera-
cions hem parlat de la cardiopatia.

Paula: Yo a veces pregunto sobre qué me pasa-
ba de pequena.

Liam: A vegades en parlem guan anem al met-
ge. Quan em van operar la meva mare em paper
em va dir pergue em tenia que fer coses i aixo.

Daphne: De mica en mica. Amb normalitat.

Recordes com va ser la teva operacio
de cor?

Ona: Em van operar als 9 mesos i als 2 anys.
Recordo que em van portar uns pallassos al
quirofan i que em va venir a veure la Mireia, la
psicologa de TAACIC, i que pintavem i feiem ac-
tivitats.

Paula: Yo no me acuerdo, era muy pequefa, te-
nia 8 meses. Pero me dijeron que cuando me
estaban operando yo me reia.

Liam: M’han posat un marcapas que fa que no
em cansi tant i ajuda al meu cor.

Daphne: A mi encara no m’han operat del cor.
Sé gue ho hauran de fer, perd no sé quan sera.
Una vegada em van posar un holter i em sentia
com si tingués un tercer pit, era sUper raro. A la
nit es carregava i tenia una llum, era molt boni-
ca, com verda-blava.

Com vas viure els dies que vas estar
ingressat a I’hospital?

Liam: Ho vaig passar malament, no em va agra-
dar res. Quan estava a 'UCI no veia la llum del
sol. Hi vaig estar molts dies. Vaig poder estar
amb el pare i la mare, perd a la nit el meu pare
se n'havia d’anar i jo no volia, volia estar amb
tots dos.

Que representa per a tu el teu
cardioleg/a?

Ona: Una persona especial perqué va veure gue
tenia un problema al cor quan estava dins de la
panxa de la meva mare. | perqué em posa la tele
mentre em mira el cor.

Paula: Una persona especial, porqué me operd
e hizo gque mi corazon funcionara bien.

Liam: Son dos, perd no recordo com es diuen.
La Queralt és una senyora amable.

Daphne: Un metge del cor que m’ajuda moltis-
sim.

Com vas explicar als teus amics/amigues
que tens una cardiopatia?

Ona: Jo no els hi vaig explicar perqué els hi va
explicar la Mireia. Jo els vaig dir que tenia un
problema al cor i que per aixd no jugaria als
jocs de correr perqué em canso molt rapid i lla-
vors he d’anar fent pauses seguides.

Liam: Tots els meus amics ho saben. No recor-
do quan els hi vaig dir o si els ho va dir la meva
mare. Si els ho hagués d’explicar ara, diria que
tinc un aparell que em fa viure: el marcapassos.

Daphne: Al principi de curs no vaig dir res per-
gué no volia gue em tractessin diferent, pero des-
prés em vaig acostumar i els hi vaig dir que no
podia correr molt, perd que si que podia correr,
que tenia cardiopatia, que tenia un forat al cor.

I gué et van dir els teus amics/amigues
quan els hi vas dir que tenies una
cardiopatia?

Ona: No em van dir res. Es van posar en pla im-
pressionant i després quan vaig jugar al pilla-pi-
lla amb ells, em van deixar tres segons per esca-
par-me abans que els altres. A mi m’ajuden molt.

Paula: Se sorprendieron.

Liam: No diuen res, perd m’ajuden guan hi ha
alguna cosa que em costa.

Daphne: Al principi de curs no vaig dir res per-
qgué no volia gque em tractessin diferent, pero
després els vaig dir que no podia correr molt,
perqué tenia una cardiopatia: un forat al cor.
Em van fer moltes preguntes, perd n’hi ha una
gue em va fer molta gracia perquée em van dir:
pots viure amb un forat al cor?

Fas esport?

Ona: Ball dimecres i divendres; natacio dilluns i
dijous; i al cole fem educacio fisica.

Paula: Natacion, los viernes.
Liam: No.

Daphne: Ara no en faig, pero faré basquet per-
gue ara el cardidoleg m’ha deixat.
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Queé és per a tu FAACIC?

Ona: Es molt especial, perqué em va donar un
Bateguet i és com jo. Amb la Mireia hem treba-
llat les emocions, a expressar-les millor perque
aixi tractarem millor els altres.

Paula: Algo especial. Porque tienen cosas del
Bateguet que es un mufieco que tiene un co-
razon de operacion. Gemma me ha ayudado a
expresarme bien con este tema del corazon, en
expresar mejor las emociones.

Liam: Gent molt amable que ajuda als nens que
tenen cardiopatia.

Daphne: LAACIC és una companyia que ens
ajuda moltissim i ens fa colonies pergué ens ho
passem bé.

Quants anys fa que vens a les colonies de
PAACIC?

Ona: 3 anys.
Paula: 4 anos.

Liam: Es la primera vegada que vinc a les colo-
nies de 'AACIC i m’han semblat molt ‘xules’, he
conegut gent, he fet amics. M’agradaria repetir.

Daphne: Crec que des dels 6 anys.

Que és el que més t’agrada de les
colonies?

Ona: Que sempre anem a la piscina.

Paula: Las colonias de verano son mis favoritas,
por la piscina y las discotecas también porque
nos encanta bailar juntas.

Liam: M’ha agradat el vigilant. Semblava una
peli de terror.

Daphne: Moltes coses, el que més és la piscina
de les colonies d’estiu.

Que t’agradaria dir-li a un infant que té
cardiopatia?

Ona: Jo li diria que no es preocupés pergue hi
ha xiquets com ell que tenen una cardiopatia i
que si vingués a les coldnies I'ajudariem molt.

Paula: Si tienes cardiopatia puedes venir a las
colonias para expresar tus emociones.

Liam: Si esta trist li diria: no et fiquis trist. | sobre
les colonies: no passa res, tu pots, és perque tu
puUguis viure i gue no tinguis cap problema.

Daphne: Li diria que vingués a les colonies, que
s’ho passaria molt bé, que 'ajudarien amb qual-
sevol problema que tingués.

index
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Adolescencia

Els i les adolescents volen entendre
la seva cardiopatia i fer-li un espai

dins de |la seva vida

La preadolescencia i 'adolescéencia son etapes
on s’intenta descobrir qué vols ser a la vida,
qué vols fer; també, d’experimentar, d’apren-
dre i equivocar-te, de caure i tornar-te a aixe-
car i, per saber-ho, has de coneéixer tot el que
t’envolta. També és un moment de canvis i de
dubtes sobre molts aspectes de la vida que no
t’havies plantejat abans.

Les noies i els nois amb cardiopatia que, fins
ara, havien estat protegits i molt ben contro-
lats per la seva familia i 'equip medic entren
a formar part de la societat d’'una manera
independent. En aquesta etapa és quan pre-
nen més consciéncia de la seva cardiopatia
i, de cop i volta, s’enfronten a una societat
que va molt de pressa i que cada vegada és
més competitiva i els fa adonar de les seves
limitacions.

Es important reconéixer les limitacions i adap-
tar-les a les activitats diaries. Aprendre a ges-
tionar l'estrés, evitar situacions que puguin
posar en risc la salut i mantenir una actitud po-
sitiva son aspectes clau per conviure amb una
cardiopatia. Caldra, doncs, aprendre a escoltar
el cos, prioritzar la salut i trobar un nou equi-
libri entre les activitats del dia a dia i la cura
personal.

Molts nois i noies assumiran responsabilitats
gue potser no haurien assumit tan aviat si no
haguessin tingut la cardiopatia: hauran de
madurar abans. Hi ha, doncs, qui ja estara co-
mode i acostumat a moure’s en el moén dels
adults; pero, també, qui ja se sent a gust que
siguin els adults els que assumeixin les res-
ponsabilitats, relacionades o no amb la car-
diopatia.

Quan apareix una nova intervencié
quirurgica

Sovint, a 'adolescéncia, molts dels nois i noies que
han estat operats de petits han de tornar a ser in-
tervinguts quirdrgicament; tot i que, en l'actuali-
tat, quan es fa una intervencié durant la infantesa
ja es té en compte quin sera el seu impacte a llarg
termini, de cara a minimitzar el nombre de cirur-
gies. | en els casos en gue se’n necessita una de
nova, s’intenten adoptar técniques poc invasives.

Els nois i les noies que van ser operats en néixer
no tenen el record de la intervencid quirdrgica;
en canvi, els qui han estat operats a partir dels
5 anys, si que el tenen; i aixd, moltes vegades,
pot suposar un repte important si quan tenen
entre 10 i 18 anys els han de tornar a operar.
També podem trobar nois i noies que no els
han operat mai i que se’ls diagnostica un pro-
blema de cor per primera vegada en aquesta
etapa que requereix fer una intervencioé quirdr-
gica, perd sén casos poc freqlents.

En tots els casos, les preocupacions no només
estaran centrades en 'operacié en si, sind tam-
bé en com afectara a la seva vida quotidiana,
les seves activitats escolars i de lleure, les seves
relacions socials, la seva imatge... Hauran d’inte-
grar la cardiopatia a la seva vida, fer-li un espai,
aprendre a conviure-hi per aconseguir tenir una
vida tan normalitzada com sigui possible, sem-
pre des del coneixement i la responsabilitat.

Una bona preparacid a I'ingrés hospitalari, que
inclogui informacié detallada sobre I'operacio,
les cures postoperatories, els canvis que poden
esperar... i un bon acompanyament emocional
abans, durant i després de I'estada a I’hospital,
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sera fonamental per ajudar a minimitzar I'an-
sietat i fomentar una adaptacié positiva.

Tenir una cardiopatia no és sinonim de no
poder fer exercici fisic

La practica regular d’exercici fisic és clau per
mantenir un bon estat de salut i prevenir les pos-
sibles repercussions de la cardiopatia. No només
és beneficiosa per al cor, sind també per a la
ment i el benestar emocional. Perd s’ha de saber
ben bé quin tipus d’exercici és aconsellable per a
cada persona. Mitjancant una prova d’esforc i un
estudi individualitzat, es poden determinar quins
exercicis son els més idonis, segurs i amb garan-
ties d’exit per a una bona salut cardiovascular.

El mon del futbol i tenir una cardiopatia és dificil
d’encaixar. Perd és important buscar la manera
que puguin estar integrats perqué hi ha molts
adolescents que volen jugar a futbol i no poden.

Es important no deixar de perseguir els somnis
i si no ho pots fer per la via directa, caldra bus-
car-ne una d’alternativa.

No estas sol/a. Hi ha més nois i noies que
també tenen una cardiopatia

Els nois i les noies que participen en les colonies
i a les activitats que organitzem des de I’Associa-
cid de Cardiopaties Congéenites (AACIC) tenen
molt clar que sén espais on poden parlar de les
seves pors, preocupacions, il-lusions, hospita-
litzacions... Poden compartir experiencies amb
tota tranquil-litat, naturalitat i comoditat, es po-
den mostrar tal com sén, sense por de sentir-se
diferents, i en tot moment se senten compresos.

Adria, 13 anys

ol e’

Marcal, 20 anys

Pere, 14 anys
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Saps quin tipus de cardiopatia tens?
Adria: Si, tinc una tetralogia de Fallot.
Alba: Si, tetralogia de Fallot.

Hannah: Si, cardiopatia congénita del cor.
Marcal: No.

Pere: Si, una tetralogia de Fallot.

A casa teva, heu parlat sempre de
la cardiopatia?

Adria: A vegades parlem de gquines coses puc
fer i quines no, quines limitacions tinc.

Alba: Si, sempre m’ho han explicat bé. De pe-
tita no m’ho explicaven massa perqué era mes
petita, pero ara a mesura que em vaig fent gran
m’ho van explicant més.

Marcal: Abans si; ara no.

Pere: Si, fins i tot el meu germa em fa bromes
sanes. Ell és més gran, té 20 anys.

Recordes com va ser lateva operacioé de cor?

Adria: Als dos mesos em van operar del cor. No
ho recordo. La meva mare em va dir que estava
una mica preocupada i el meu pare també, perd
al final tot va anar bé.

Alba: Jo tenia mesos. M’explicaven que quan
m’anaven a fer proves, jo no volia i van haver de
cridar un munt de metges pergué m’agafessin,
pergque m’estigués quieta, jo no parava. Jo no
ho recordo.

Hannah: M’han operat moltes vegades del cor.

Marcal: Em van operar quan era molt petit. Jo
no recordo res. Ara vaig de tant en tant a I'hos-
pital, guan em criden. Hi ha dies que vaig a més
d’'un especialista.

Pere: No la recordo, perd va ser quan tenia me-
s0s, No tenia ni un any. La meva primera operacio
no va ser del cor, va ser del pulmo. Sé que pro-
bablement si no me I'hnaguessin fet jo no estaria
aqui, perqué és una operacio molt important.

Recordes alguna vivéncia a I’hospital?

Adria: Quan em van fer una ressonancia. Jo
tenia por, pergué em van dir que si em movia,
hauria de tornar a comencar. Perd al final hi vaig
anar, no em vaig moure i vaig acabar rapid.

Alba: Quan tenia 10 anys em van fer un cateterisme.
Recordo gue estava molt nerviosa perqué no volia
entrar a quirdfan. Em van haver de donar una ta-
blet per mirar els dibuixos albans dentrar i em vaig
guedar una mica més tranquilla. Ara, quan hi vaig,
estic molt més tranquilla, perqué només m’han de
posar una crema, una ecografia i unes pegatines.

Pere: Fa tres anys em van fer un cateterisme. Va
ser una cosa molt estranya. Vaig passar la nit a
'hospital i 'endema no vaig fer classe. No m’es-
perava gque el quirdfan ni dormir a I'hospital fos
aixi, ni el menjar. Va ser molt incomode. Tenia ti-
retes, la via... Ho vaig passar raro, no malament,
perd ho vaig passar raro.

Segueixes controls periodics amb el/la
teu/va cardioleg/a de referéncia?

Adria: Si, vaig a Barcelona un cop a llany i a
I'Hospital de Tarragona dos cops a l'any.

Alba: Cada sis mesos vaig a Reus amb la de
cardiologia infantil i cada sis mesos a Barcelona
amb la Dra. Queralt.

Pere: Cada mig any més o menys a I'Hospital
Sant Joan de Déu. Cada dos o tres mesos.

Que representa per a tu el teu/va
cardioleg/a?

Adria: El Dr. Carretero em visita a Barcelona
i Tarragona i m’ajuda a prendre decisions en
'ambit de l'esport i del dia a dia. Ell sempre
m’ha dit el que puc fer i el que no, mha ajudat
molt en el tema de 'esport que €s una cosa que
ens preocupava molt a casa. Ell em va dir que
podia jugar a futbol. Sempre em fan proves i, si
em diu que estic bé, doncs em deixa jugar.

Alba: M’inspiren molta confianca perque sem-
pre ho fan tot amb delicadesa i m’ho expliquen
molt bé tot. Estic tranquil-la. Quan m’han de fer
cateterismes estic nerviosa.

Marcal: Es una persona que em cuida.

Pere: Una de les persones més importants que
hi ha per a mi. Algu molt especial per a mi.
M’agrada molt com em tracta.

Com és el teu dia a dia? Has hagut
de deixar o aparcar alguna cosa que
t’agradava pel fet de tenir una cardiopatia?

Adria: Si, a varies coses, perd igualment estic
content, perd he renunciat a molts esports, a
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ndex

molts equips. Hauria jugat en algun altre equip
meés professional.

Alba: No, I'Unic que em passa és que quan estic
a educacio fisica, o a dansa, o fent algun es-
port, no puc anar molt a ‘tope’ perqué em can-
so massa rapid. | el que faig és parar i després ja
torno a arrencar. T'has d’anar regulant la inten-
sitat per poder aguantar I'exercici.

Marcal: Vaig haver de deixar el futbol a finals de
primaria, feia musica i futbol. Ara jugo amb els
amics, perd no puc fer competicio.

Pere: Sempre he volgut fer futbol i no he pogut
mai. A primer de primaria, quan tenia 7 anys,
vaig anar als entrenaments.

Fas esport?

Adria: Si, entreno futbol 3 hores a la setmana,
dos dies. | faig partit. Perd necessito poder se-
guir el meu ritme, si estic cansat, poder parar,
qgue em puguin canviar...

Alba: Si, dansa, karate i futbol. | abans també
feia tennis. Els dilluns faig dansa dues hores, els
dimarts faig futbol, i els divendres, karate.

Hannah: Faig natacio els dimarts i els dijous.

Marcal: Vaig al gimnas per I'esquena, tinc esco-
liosi. En Fran, el monitor, em va guiant i em diu
quins exercicis puc fer. Hi vaig una hora cada dia.

Pere: Ara no faig esport, perd n’he provat uns
guants: escalada, natacio...  amb els amics sem-
pre fem una mica de futbol, de basquet...

Que és per a tu FAACIC?

Adria: Per a mi 'AACIC és una associacid que
ajuda molt els nens i els hi dona consells i, tam-
bé, per exemple, aquestes colonies que és com
un lloc molt nou per conéixer gent que té el ma-
teix que tu. Hi ha gent que esta millor i n’hi ha
gue esta pitjor. Moltes vegades quan no em tro-
bo bé a cole, o no m va bé, o coses aixi, sempre
vaig a parlar amb I'Angels, i ella sempre m’ani-
ma i m’ajuda.

Alba: Per a mi és una associacid molt maca
perqué també ens ajudeu molt i a les colonies
hi ha molt bon rotllo. Es molt bo desfogar-se
guan tens moltes preocupacions. Als pares ens
fa com cosa dir-ho, perd amb els companys és
meés facil.

Margal: Amistat.

Pere: Es una familia. S’ha de valorar molt per-
gue nomeés hi estas 15 dies dels 365 dies que té
lany. Es una cosa molt efimera i fa pena, per-
gue m’agradaria que s’hi estigués més temps.
Jo tracto una mica a tothom de 'AACIC com
germans.

Quants anys fa que vens a les colonies de
PAACIC? Qué és el que més t’agrada?

Adria: Aguest any crec que fara cinc anys. El
gue més m'agrada és que veus el mon d'una
altra forma, gue no ets una de les Uniques per-
sones que té cardiopatia, sind que totes en te-
nen i pots veure més o menys com és la vida i
gue no ets un cas molt diferent. M'ajuda també
a acceptar la meva situacio i a veure que potser
no €s tan greu com em pensava.

Alba: Quan tenia 8 0 9 anys. El que més m’agra-
da és el bon rotllo gue hi ha entre nosaltres. | la
gent nova també és molt maca. Les activitats
també sén molt xules i les monitores també
molt magues.

Hannah: Moltissims. Tenia 6 o 7 anys gquan vaig
venir per primera vegada. M'agrada el menjar, la
piscina i jugar.

Marcgal: Ni me’'n recordo. Fa molts anys que
vinc a les colonies. Com a minim 10. El que més
m’agrada és estar amb la gent, amb els com-
panys.

Pere: No gaires. Un parell. Aquest és el tercer
estiu que vinc. M’agrada tot una mica. Potser el
gue més: el temps lliure.

index
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Edat adulta

Conviure amb una cardiopatia a

’edat adulta

El nombre de persones adultes amb cardiopa-
tia congénita s’ha duplicat en els ultims anys
i, avui en dia, podem dir que hi ha més adults
gue tenen cardiopatia congénita que infants.

Tot i que no van tenir les mateixes possibilitats
de reparacio de la seva cardiopatia com la que
tenen ara els nens i les nenes que neixen amb
aquest diagnostic, sén persones que tenen una
qualitat de vida prou bona que els ha permeés
créixer i fer-se grans sense gaires complica-
cions.

El seguiment meédic és essencial per
avancar-nos als problemes

Abans, quan hi havia una cirurgia de cardiopa-
tia congénita es parlava de correccid i molts
adults van rebre I'alta dels seus centres pen-
sant que estaven curats. Ara, aquest terme ja
no es fa servir, perque no és precis, ja que el
que es fa és una reparacio i encara que visquin
amb una bona qualitat de vida, poden haver-hi
etapes on no es trobin tan bé i arribin moments
de canvi en la seva salut, que es poden viure
amb angoixa i por. Es per aixd que el segui-
ment medic és essencial per avancar-nos als
problemes gue puguin venir.

Només un 20% dels adults amb cardiopatia
congeénita porta un seguiment médic adequat.
El primer motiu per deixar d’acudir a les con-
sultes del cardioleg és trobar-se bé i, per tant,
no veure la necessitat de seguir els controls i
abandonar les consultes. La tornada a I'entorn
medic es produira, doncs, per complicacions
greus, que es podrien haver previngut amb un
seguiment adequat.

Tot i aix0, ara, els nois i les noies quan tenen
18 anys se’ls deriva a la Unitat de Cardiopatia
Congeénita de I'’Adult (UCCA), per tal de faci-

litar el pas de I'edat pediatrica a I'edat adulta
i garantir aixi la continuitat dels controls me-
dics.

Construint la familia

La vida adulta comporta I'establiment de vin-
cles de parella i la construccié d’una familia,
pero aquestes relacions, per a les persones que
tenen una cardiopatia, poden estar marcades
per la vivéncia de la malaltia. Decisions com te-
nir fills o no tenir-ne, la sobreproteccid per part
del conjuge sa, que la persona amb cardiopatia
se senti incompresa o no escoltada, que les li-
mitacions en queé es pot trobar en el dia a dia,
com ara la falta d’energia, passin desapercebu-
des o se’ls resti importancia...

Integrar-se al moén laboral

Es molt important conéixer les necessitats, les
limitacions, els recursos i les potencialitats de
cada persona per integrar-se en el moén laboral.

Hi ha persones que hauran pogut treballar amb
normalitat, perd quan hi ha un canvi en el seu
estat de salut, poden presentar dificultats per
continuar les seves funcions laborals i es tro-
ben que han de canviar de feina, disminuir ho-
res de treball, o deixar de banda expectatives
professionals que poden condicionar la seva
situacid econdmica i també la personal. Tots
aquests canvis poden provocar desanim, por al
futur, incertesa, rabia i impoténcia.

L’edat adulta és un moment en quée cal plan-
tejar-se canvis que impliquin feines més tran-
quil-les, de menys esforg, en entorns adequats,
que no requereixin llargs desplacaments, ni
jornades laborals llargues. Es important que la
persona busqui nous punts d’interes, nous rep-
tes i disseny de nous projectes de futur.
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L’activitat fisica ideal per a tu

La practica regular d’exercici fisic és clau per
mantenir un bon estat de salut i prevenir les
repercussions de la cardiopatia. No només és
beneficiosa per al cor, sind també per a la ment
i el benestar emocional. Perd és important sa-
ber ben bé quin tipus d’exercici és aconsellable
segons la teva patologia. Mitjancant una pro-
va d’esforc i un estudi individualitzat, es poden
determinar quins exercicis sén els més idonis,
segurs i amb garanties d’éxit per a la teva salut
cardiovascular.

Laia, 32 anys

Com has viscut les diferents etapes de la
teva vida convivint amb una cardiopatia
congeénita?

Crec que el fet de conviure amb una cardiopatia
des del naixement ha fet que visqui cada etapa
de la vida amb total normalitat i acceptacio; i
amb l'ajuda dels meus pares i les persones del
meu voltant, evidentment.

En cada etapa, he passat per diverses interven-
cions i fent la vista enrere, puc dir que cada una
d’elles I'hne passat d’'una manera diferent. La pri-
mera cirurgia, Nno em vaig assabentar, ja que em
van intervenir amb 18 dies de vida. Aixo si, vaig
passar per aquell procés amb energia, perque,
si no hagués estat aixi, els metges no haurien
decidit jugar-se-la amb mi. O aixd em van dir. La
segona cirurgia va ser amb 6 anys de vida. Alla,
ja comencava a ser una mica més conscient i

afrontava el procés amb felicitat. Saludava amb
la ma als meus pares quan em portaven cap al
quirofan amb la llitera, ja que sabia que alldo em
faria estar millor. Als 11 anys va ser la meva ter-
cera intervencio, perd a partir d'aguesta edat,
la idea d’operar-me ja no anava acompanyada
de flors i violes. Tot i aix0, encara mantenia l'op-
timisme. Amb la meva quarta operacio, que va
ser amb 22 anys, vaig rebre bastant malament
la noticia, ja que primer tenien en ment fer-me
un trasplantament i jo només sentia por. Aques-
ta idea no es va dur a terme, perd em van fer
una operacio palliativa, on al meu cor li van po-
sar una valvula mecanica. |, a 'dltima, per ara, fa
quasi 8 anys, el meu cos li va donar la benvingu-
da a un marcapassos.

Tot i passar per diverses intervencions a edats
bastant diferents, m’he adonat que, tot i sentir
cada vegada més angoixa en aguests proces-
sos, també he seguit mantenint l'alegria, I'op-
timisme i les ganes de viure davant d’aixo. He
tingut clar que, tot i haver-me d’operar, jo aniria
de viatge amb les meves amigues la setmana
abans; aniria a un concert 3 setmanes després
i sempre tindria alguna cosa per que lluitar du-
rant el moment de la cirurgia.

Penso que gquan ens fem grans, ens anem ado-
nant de la gravetat de la nostra cardiopatia, so-
bretot quan passem per una O Més cirurgies.
Cada vegada et costa més acceptar-les i enfron-
tar-t’hi, tot i que hi puguem estar “acostumats”.
Perd cada vegada tenim més clar que ha de sor-
tir bé. Sabem que sortira bé, pergué ens ho pro-
posem conscientment. O almenys, parlo per mi.

Sincerament, crec que soc una persona bastant
insegura, sensible i poruga en segons quins as-
pectes de la meva vida, perd quan es tracta de
passar per un procés quirdrgic o quan la meva
cardiopatia ha jugat un paper important en se-
gons quina situacio, a part dels metges i tots els
especialistes que estan al costat meu, sempre
he cregut molt en mi, amb les coses que soc
capac d’afrontar i amb les que soc capac de
superar.

Segueixes controls periodics amb el/la
teu/va cardioleg/a de referéncia?

Tinc controls amb la meva cardidloga cada 6
mesos. | si en algun moment donat he neces-
sitat una consulta extra, se m’ha proporcionat.
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He de dir també, que en els dos hospitals de
referéncia en els que jo he estat i estic actual-
ment, que son I'Hospital Sant Joan de Déu i
Hospital Clinic, sempre he tingut un tracte i una
professionalitat magnifics. Les seccions de car-
diologia i cirurgia cardiovasculars séon part molt
importants en la meva vida, ja que sense elles
no estaria ara parlant amb vosaltres.

Ara mateix, qui porta la meva historia clinica
és la doctora Silvia Montserrat, a qui vull agrair
la seva dedicacio, delicadesa i sensibilitat amb
gue m’esta tractant. | una mencid especial al
seu equip.

Treballes? Si és aixi, has hagut d’adaptar
la teva feina a la nova condicié de salut?

Treballo a jornada completa com a mestra
d’Educacio Infantil. No sé si es tractaria d’'una
adaptacio, perd, la direccid i les companyes
de la meva feina saben de la meva malaltia i
condicio fisica (no agafar massa pesos, cansa-
ment...). La sort que tinc és que a I'escola som
tres mestres en una sola classe i ens podem re-
partir la feina.

Soc conscient que la feina gque estic fent ara no
és 'adeguada per al meu estat de salut, ja que
a mi em requereix un esfor¢ fisic important. |
també sé, que el meu cos no aguantara tota la
vida en aquesta professio, perd quan arribi el
moment, ja es veura.

Com és el teu dia a dia? Has hagut de
deixar o aparcar algun dels teus projectes
de vida?

Malauradament, si. La meva cardiopatia és
complexa i seria molt arriscada la idea de te-
nir fills bioldgics, cosa que ja he assimilat. Hi va
haver una epoca en la qual no acceptava el fet
de no poder tenir una familia propia i ho vaig
passar bastant malament.

En quant als hobbies, pot ser que en un pri-
mer moment no se'm recolzés en la idea de
fer segons quines activitats per I'esforc reque-
rit (timbalera de diables, batucada, parapent i
atraccions), perd he acabat fent-los. He tingut
lacompanyament de la meva familia i quan he
vist que arribava al limit, decidia parar. Penso
gue cadascU ha de provar de fer el que vulgui
fer, sabent on estan les seves limitacions, i estic

segura, que les persones que tenim una malal-
tia cronica, d’aixd en sabem una mica.

Practiques esport? Si és aixi, quin tipus
d’esport fas i quants dies a la setmana?

Ara no practico cap esport en concret. El que
si faig és anar de tant en tant al gimnas, encara
gue hauria de ser més constant, la veritat. Quan
era petita feia natacio pergué m’anava molt bé
per I'escoliosi (problema derivat de les diferents
intervencions quirurgiques).

A I'Hospital Clinic hi va haver un programa en
el que es recomanava fer esport a les perso-
nes amb cardiopatia i on jo vaig participar. Em
va ajudar forca a saber quins exercicis i quina
alimentacid eren les més adequades per a la
meva salut. Crec que encara el fan.

| el tema de l’'alimentacidé, com el portes?

Quan era més petita, menjava amb poca sal i
des del 2014, data de la meva quarta operacio,
hi ha alguns aliments que estan una mica meés
restringits a causa de prendre el Sintrom (anti-
coagulant).

Com t’ha ajudat la Fundacio CorAvant
a adaptar la teva vida a les noves
condicions de salut?

La meva mare va trobar I'associacio perque vo-
lia coneixer persones que estiguessin en la ma-
teixa situacio | poder recolzar-se mutuament,
a més per trobar nens i nenes on jo pogués
compartir vivéencies i veure que no estava sola.
He pogut participar en les diferents activitats
que l'associacio ha proposat (colonies, troba-
des, activitats, reunions, festes, entre d’altres).
La meva familia i jo ens hem sentit recolzades
en els moments que ho hem necessitat (escola,
intervencions, ...). Sabem que és un lloc en el
gual podem comptar en cas de necessitat i en
que ens entenen molt bé.

Parla’ns una mica de P’Espai virtual per
a persones més grans de 25 anys on
participes.

Fa 4 anys que participo en I'Espai per a més
grans de 25 anys de la Fundacio CorAvant. Ca-
dascun de nosaltres opina, diu, pregunta, es
desfoga, escolta, riu, plora.. Es un bon lloc on
la gent comparteix i expressa els seus pensa-
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ments, sentiments, angoixes i alegries amb els
altres. Una de les ajudes que ens proporciona
aguest espai és el fet de parlar davant de per-
sones gque entenen pel que estas passant per-
gué han estat o estan passant per la mateixa
situacio que tu, o similar. A I'estar conduit per la
Gemma Solsona, que és psicologa, ens ajuda a
entendre i reflexionar millor els diferents punts
de vista i/o reaccions de cadascun de nosaltres.

T’agradaria parlar d’alguna cosa que no
t’haguem preguntat?

Seria important per mi fer una petita mencio
a la meva familia. M'agradaria agrair a la meva
mare, al meu germa i al meu pare, tot 'amor
qgue m’han donat fins ara. Al meu pare, per es-
tar al meu costat en totes les “bogeries” que he
pogut viure amb ell fins que ens va deixar; al
meu germa, per recolzar-me i acompanyar-me
en cada procés de la meva cardiopatia i de la
meva vida des que va néixer; i a la meva mare,
per no tallar-me mai les ales i donar-me l'opor-
tunitat de viure la vida com a mi m’agradaria.

Carles, 56 anys

Com has viscut les diferents etapes de la
teva vida convivint amb una cardiopatia?

Tret de les intervencions amb 2 i 6 anys, de les
que tinc petits records, durant la meva infan-
tesa, adolescencia i fins prop dels 50 anys, he
estat un privilegiat dins dels congénits perqué
sempre he fet “vida normal”, amb revisions,
més o menys continuades, perd sense priva-

cions. Aix0 vol dir gue n’he fet de bones i de no
tan bones per a la meva salut.

Amb 47 anys vaig patir una arritmia ventricular
forta. Aixo va fer que sortis de I'Hospital de Bell-
vitge amb un DAl i derivacio cap a I'equip de car-
diopaties congeénites de I'Hospital Vall d’Hebron.
Al cap d’'un any, vaig haver de passar per quiro-
fan per by-pass i recanvi de valvula pulmonar.

Sincerament, segons anaven donant-me no-
ticies del que m’havien de fer, anava passant
d’ensurt a estat de xoc. Primer amb el DAI i
després amb el fet que hauria d’enfrontar-me
de nou a obrir “la cremallera” del pit. En aquella
epoca estava anant a caminar forca, fent bici-
cleta de muntanya i havia deixat el tabac feia
4 anys. Em sentia bé amb el meu cos i estat de
forma, i no entenia com em podia passar tot
alldo que m’estaven dient els metges. Si em tro-
bo genial, els deia.

Els mesos d’espera anteriors que em truques-
sin per anar a la intervencio, tenia la sensacio,
per coses que m’anaven passant, com retrobar
companys de I'EGB, tornar al lloc de feina on
vaig comencar a I'empresa..., que estava aco-
miadant-me de la vida. Com si tanqués cercles.
Fins que em vaig adonar que no podia entrar a
quirdfan derrotat, perque llavors segur que no
me’n sortiria. Aixi que vaig canviar el “xip” i el
vaig posar en mode positiu.

Segueixes controls periodics amb el/la
teu/va cardidleg/a de referéncia?

Faig visites anuals amb la meva cardiocloga,
controls també anuals del DAI | d’altres proves
mediques preventives. Tot aixo a I'Hospital Vall
d’Hebron. | també he passat un parell més de
cops per quirdofan per unes arritmies auriculars
una mica molestes.

Treballes? Si és aixi, has hagut d’adaptar
la teva feina a la nova condicié de salut?

He treballat des dels 21 anys a la banca, a dife-
rents oficines i passant dues fusions d’entitats.
Quan vaig tenir I'arritmia ventricular i em van
posar el DAI, vaig estar deu mesos de baixa i
tres reincorporat fins a la intervencid de canvi
de valvula. Aqui la recuperacio va ser més “du-
rilla” i va ser el tribunal medic qui em va donar
I'alta passat un any.
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En reincorporar-me, tota l'adaptacid que va
fer 'empresa per seguir les recomanacions de
la seva mutua (que va avaluar si era apte per
continuar a la meva feina) va ser destinar-me
a una oficina al costat de casa perquée pogués
anar i tornar caminant. Seguia fent tasques
d’atencid al client i caixa, havent de fer totes
les feines i els cursos endarrerits. Arribava a
casa esgotat mentalment i preferia descansar
i fer la migdiada abans que dinar. Al cap d’'un
any i mig, vaig tenir un atac d’ansietat i vaig
tornar a agafar la baixa, per recomanacié de
la meva doctora de capcalera. Quan portava
10 mesos de baixa, va coincidir justament amb
el periode de confinament per la COVID-19, i
aixo va fer que el tribunal medic m’allargués la
baixa fins al topall de dos anys (no feien visites
presencials).

Reincorporat altre cop, la diferéncia va ser que,
aleshores, em destinaven a l'equip de suplén-
cies. Aix0 volia dir mateixa feina i anar voltant
d’'una oficina a l'altra, segons convenia a I'em-
presa. L'any 2022 va sorgir 'oportunitat d’aco-
llir-me a un ERTO i no ho vaig dubtar. Ja no em
veia capacitat mentalment, ni motivat, per fer
la meva feina.

Com és el teu dia a dia? Has hagut de
deixar o aparcar algun dels teus projectes
de vida?

Com he comentat, la feina de tota la vida I'he
deixat. Perd com diu una dita en castella: “No
hay mal que por bien no venga”. Durant la pri-
mera baixa laboral, vaig descobrir gent que
també tenia com a hobby la meva passio per
Star Wars. | com qui no vol la cosa, vaig co-
mencar a ocupar el temps lliure a fer repliques
de vestits, voluntariat, maquetisme i d’altres
cosetes relacionades amb aquest mon de fan-
tasia. Sento que fent aixd, que m’encanta, faig
la meva propia terapia, momplo de positivitat
i puc traslladar-la a la resta de nens/es, mares/
pares, germans/es, avies/is, infermeres, met-
ges... que veiem a les visites que fem a hospi-
tals i escoles, o fent suport/col-laboracié i do-
nant visibilitat a organitzacions diverses (com
'AACIC o CorAvant), o fent campanyes del
Banc de Sang, exposicions, salons, cinemes i
tot alld on ens criden per a esdeveniments so-
lidaris.

Practiques esport? Si és aixi, quin tipus
d’esport fas i quants dies a la setmana?

Practico menys esport del que voldria i neces-
sito per salut. Surto a caminar o en bicicleta
de tant en tant. Fa poc m’he conxorxat amb la
meva infermera del CAP per posar-m’hi més
seriosament: vull dir gue em controlara. He de
ser meés constant i incloure exercicis d'esforg.
Certament durant el confinament de la COVID,
mentre estava de baixa, amb la meva dona i el
meu fill varem proposar-nos fer exercici d’entre
mitja hora a una hora diaria. Vaig obtenir I'ob-
jectiu que em vaig fixar: arribar als 70 kg (vaig
perdre 13 kg durant el temps que va durar el
confinament).

| el tema de l’'alimentacidé, com el portes?

El tema alimentacid és complicat. Menjo variat,
perd he de reduir les quantitats de pasta, pa
i gelatines/iogurts que em poso al plat. Ulti-
mament, he deixat de veure diariament llet de
vaca | coca-cola i els he substituit per aigua.
Encara he d’agafar per costum veure’n més
sovint.

Com t’ha ajudat la Fundacié CorAvant
a adaptar la teva vida a les noves
condicions de salut?

Us he explicat que vaig patir un atac d’ansietat.
Feia poc temps que, en una visita de control
a I'hospital, vaig preguntar a la infermera de la
meva doctora si coneixia alguna associacio de
malalts del cor. Ella em va adrec¢ar a la Fundacio
CorAvant. Un cop fet el contacte, tot van ser
facilitats per poder fer sessions amb la Rosa-
na (psicodloga), que em va ajudar a reconduir
i aprendre a controlar les pujades i baixades
d'exaltacid/excitacid quan les coses no surten
com un vol o creu que han de sortir. | d'agui ja
cap a les sessions grupals virtuals i mensuals
amb els més grans de 25 anys.

La veritat és que jo era esceptic en tot aquest
tema. No tenia clar que em podia aportar parlar
de temes diversos amb desconeguts. Una cosa
era la psicologa i l'altra parlar de temes diversos
amb gent que no coneixia. Un cop vas incor-
porant-te al grup, a la seva dinamica i vas co-
neixent les persones que en formen part, obres
la porta a les diferents maneres de veure la vida
de gent amb diferents edats, génere, inquie-
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tuds... | entens les angoixes, les privacions i difi-
cultats que unes i altres hem anat passant i hem
posat en comu. Pero, sobretot, I'alegria de viu-
re, de seguir endavant, el suport incondicional,
la comprensid sense caure en la complaenca i
pena que de vegades rebem del nostre entorn.
Totes i tots hem passat per alguna experiéncia
o altra que no tenim clar com afrontar. El grup
t'anima a trobar el qué, el com, quan, qui i per
que. | el guiatge, la moderacio, I'ordre, I'aclari-
ment i el suport de la Gemma (psicologa) fa
gue les trobades mensuals siguin amenes, di-
vertides i, sobretot, enriquidores. A més, tenim
un grup de whatsapp on saps que sempre hi
ha qui et respondra, pel que calgui, sigui el que

sigui. Algu ha dit que som com una familia. Ho
hem pogut veure en el comiat d’'una de les nos-
tres, la Griselda, que alhora era presidenta de
CorAvant. La trobarem a faltar molt, i entre to-
tes i tots mantindrem la seva fortalesa de vida
dins del grup.

T’agradaria parlar d’alguna cosa que no
t’haguem preguntat?

Voldria donar-vos les gracies per ser-hi. Crec
gue no som prou conscients de lesforg, les
hores, les ganes, la dedicacid que poseu en
aguest projecte totes les que hi treballeu, per-
gué aguesta Fundacid i Associacid segueixin en
peu.
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Un canvi inesperat: quan el problema
de cor apareix en I'edat adulta

Les malalties cardiovasculars ens poden afectar
a tots i poden aparéixer en qualsevol moment.
Segons [lInstitut d’Estadistica de Catalunya
(IDESCAT), 'any 2020 van ser la primera causa
de mort en les dones i la segona en els homes.

La majoria dels diagnostics de cardiopatia en
'’edat adulta es fan a urgéncies, quan ja ha apa-
regut la simptomatologia. Avui en dia, I'index
de deteccid precog¢ és molt baix, pero ja s’estan
fent campanyes de prevencid de la salut per
revertir-ho. A més a més, en les dones encara
és més dificil de detectar, ja que, sovint, sdn
elles mateixes i els professionals sanitaris que
minimitzen els simptomes o els atribueixen a
altres patologies.

Els principals factors de risc cardiovascular sén
el sedentarisme i la falta d’activitat fisica, una
dieta poc saludable rica en greixos saturats i su-
cres, el tabaquisme i I'estrés continuat. Aquests
factors, a més, contribueixen directament al
desenvolupament de malalties metaboliques
com l'obesitat, la diabetis i la dislipémia (I'al-
teracid dels nivells de colesterol i triglicerids,
sigui per excés o per defecte).

Quan el cor emmalalteix

Enfrontar-se a un diagndstic de cardiopatia a
ledat adulta és especialment desafiant: fins
ara, has tingut una vida sana, dedicada a la
vida familiar, laboral, a les teves activitats quo-
tidianes, i no has tingut cap mena d’experiéncia
prévia amb intervencions quirurgiques ni amb
la vida hospitalaria.

L’'impacte suposa un fort xoc emocional, una da-
vallada important que implica una barreja de por,
incertesa, blogueig, pérdua de control, rabia, tris-
tesa... | totes aquestes emocions originen un des-
equilibri en tots els nivells: personal, emocional,
psicoldgic, de relacio amb la familia, amb les amis-
tats, amb els companys i companyes de feina...

En aguest moment, les preocupacions que
et venen al cap no només giren al voltant de
'operacid del cor, siné també en com afectara
la cardiopatia en el teu dia a dia familiar, social
i laboral. Caus en una situacié de forga vulne-
rabilitat perqué no estas acostumat que siguin
els altres qui et cuidin, a haver de prendre me-
dicacid i, sobretot, a fer canvis en els teus ha-
bits alimentaris, a deixar el tabac en cas que
fumis, a fer activitat fisica de forma regular, a
canviar o ajustar les teves activitats d’oci, a ha-
ver de canviar de lloc de treball o afrontar una
incapacitat laboral, a gestionar el malestar que
puguis sentir en el teu dia a dia, a reorientar o
reconduir els teus projectes de vida...

A partir d’ara tocara prendre consciéncia que
la teva salut tindra unes caracteristiques dife-
rents de les que ha tingut fins ara, i sera acon-
sellable que aprenguis nous habits que t’ajuda-
ran a millorar i mantenir el teu estat de salut.

Adaptar la feina a les noves condicions
de salut

Quan hi ha un canvi en l'estat de salut, poden
presentar-se dificultats per continuar les fun-
cions laborals que havies tingut fins ara: dismi-
nuir hores de treball, deixar de banda expecta-
tives professionals... i, fins i tot, hi ha qui s’ha de
plantejar fer un canvi de feina.

Deixar de banda alguns projectes de vida

Qualsevol canvi en l'estat de salut implica mo-
dificacions en la vida personal, familiar i social.
Es imprescindible, doncs, fer-se responsable
del control i del coneixement de la teva nova
situacié i implicar-s’hi de forma activa. L’au-
tocura es defineix com el conjunt d’accions
gue duem a terme les persones en nosaltres
mateixes per tal de mantenir I'estat de salut,
evitar comportaments i accions que puguin
donar lloc a un empitjorament de la situacio,
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i a la deteccid precog¢ dels signes i simptomes
gue puguin indicar una descompensacio de la
malaltia. Les respostes i estratégies que cada
persona adopti seran fonamentals per minimit-
zar les repercussions en el dia a dia.

Ets a temps de canviar

Modificar els habits de vida que han contribuit
a I'aparicid de la malaltia és a les teves mans,
pergué tant el tractament de les malalties me-
taboligues com el de les malalties cardiovascu-
lars es basa en tres pilars essencials:

Dieta saludable basada en la dieta mediterrania:
fruita i verdura de temporada, llegums, protei-
na (ou i carn blanca) i peix (sobretot blau petit);
greixos: oli d’'oliva; técniques de coccid: planxa,
forn, vapor o fregidora d’aire; evitar els ultrapro-
cessats; cuinar amb poca sal; mantenir una hidra-
tacio optimitzada segons consell médic.

Exercici fisic adaptat a la teva capacitat fisica,
almenys cinc dies a la setmana; combinar exer-
cici aerobic amb exercici de forga, estiraments
i equilibri; no han de passar més de dos dies de
descans entre les sessions d’exercicis.

Farmacs: tractament personal revisable cada
sis mesos, especialment si hi ha diversos inter-
locutors de salut.

Tot i que els medicaments ajuden a controlar
els simptomes i a millorar la salut, no n’hi ha
prou amb seguir només el tractament farma-
coldgic. Es crucial adoptar habits de vida sa-
ludables que incloguin una dieta equilibrada i
exercici fisic regular per tal de mantenir un bon
estat de salut a llarg termini.

Buscar ajuda psicosocial i acompanyament
emocional pot ser clau per fer el procés de dol
de deixar de ser una persona sana i adaptar la
teva vida a les noves condicions enfocant-te
en alld que si que pots controlar. Fa més de
15 anys que la Fundacidé CorAvant atén joves
i adults que viuen amb una cardiopatia i a les
seves families, i treballa estretament amb els
professionals sanitaris dels hospitals de re-
feréncia per poder oferir un millor acompan-
yament.

Clara, 41 anys

Quan tenies 10 anys vas tenir un linfoma
(un tipus de cancer de la sang) i et

van fer tractament amb quimioterapia

i radioterapia. Ara, amb els anys, has
desenvolupat alguns problemes de cor.
Ens podries parlar de quan vas comencar
a notar els simptomes?

Quan tenia 10 anys em van diagnosticar un
Limfoma de Hodgkin i vaig fer tractament amb
guimioterapia i radioterapia. L'evolucid va ser
bona, amb curacidé completa. Vaig estudiar me-
dicina i quan estava a tercer de carrera vam
comencar a fer practiques exploratories i vam
aprendre a auscultar. Agui vam detectar com
a troballa casual un buf al cor. En aquell mo-
ment, com que encara tenia contacte amb els
oncodlegs de la Vall d’Hebron, vaig contactar-hi
i em van sol-licitar una ecografia i van detec-
tar que la valvula mitral presentava una insu-
ficiencia lleu. Vam anar fent controls i aquesta
valvulopatia va anar progressant fins a fer-se
moderada i, amb els anys, va aparéixer també
una lesio a la valvula adrtica, en aguest cas, in-
suficiencia i estenosi.

El 2015 em van detectar la miocardiopatia. També
va ser una troballa casual, durant la revisid medi-
ca de I'empresa. Vaig contactar amb la cardiolo-
ga del nostre hospital de referencia i vam fer una
ecografia de seguiment. A l'ecografia va visualit-
zar una alteracio en les fibres de la musculatura
del cor i em va demanar una ressonancia magne-
tica cardiaca on em van confirmar el diagnostic
de miocardiopatia no compactada. En els estudis
gue hi ha, la miocardiopatia no compactada és
un problema cardiac que es considera d'origen
genetic i familiar, tot i que hi ha casos en que pot
haver-hi causes adquirides. En el meu cas, em
van realitzar un estudi genétic i familiar sense
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trobar-se cap mutacio genética ni afectacid de
familiars. Davant d’aix0, no es va poder concloure
si aquesta era 0 no genética i es va pensar també
en la possibilitat que la guimioterapia que havia
rebut de petita en pogués ser la causa.

Com t’hi vas enfrontar?

Realment no va ser facil el moment en que vaig
rebre el diagnostic. Em van comencar a sor-
gir un munt de preguntes, dubtes, incerteses,
pors... Recordo que de petita, quan vaig patir
el cancer, sabia que tenia una malaltia, que ha-
via de fer ingressos a I'hospital i fer tractament
(amb els efectes secundaris corresponents),
perd hi ha moltes coses que les vius dins de la
ingenuitat d’'una nena i no ets conscient de la
gravetat del problema que tens, del que suposa
tenir un cancer i que hi ha gent gue mor d’aixo.
Quan et diagnostiguen un problema de magni-
tud, quan ets adulta, ja ets més conscient de les
coses i et passen pel cap un munt de preguntes:
gue comporta aixo?, quines complicacions pot
tenir?, com afectara aixo en el meu dia a dia?,
en el meu futur?, en el meu prondstic de vida?

Quina ha estat la teva experiéncia en
la intervencié quirlrgica ara de gran?

Una intervencid quirdrgica, sobretot si és car-
diaca, genera pors i angoixes. Tot i aixi, el su-
port i les explicacions que vaig rebre en tot
moment dels professionals van ser molt bons i
em van ajudar que hi arribés el més tranquil-la
possible. Malgrat aixo, el fet de ser metgessa ha
estat una arma de doble tall en com he viscut
la intervencid: era conscient que era una inter-
vencio relativament senzilla i que els cirurgians
en fan moltes cada dia; perd també coneixia els
riscos i les complicacions.

Durant el mati de la intervencio vaig poder es-
tar acompanyada de la familia fins que se’'m
van emportar al quirofan. He de recongixer que
malgrat els nervis que tenia per la cirurgia, pa-
tia més per ells. Sabia que jo entraria a quiro-
fan, m’adormirien i em despertaria un cop tot
hagueés passat, perd a ells els esperaven unes
llargues hores d’espera i patiment.

Un cop operada, recordo despertar-me a I'UCI
'endema de la intervencio, encara mig atordida.
Al segon dia, donada la bona evolucio, ja em van
donar l'alta a planta i va comencar la carrera de
fons. Va ser un partir de zero. Donada la mag-
nitud de la intervencio, perds per complet les
forces, que has d’anar recuperant a poc a poc,

i coses tan senzilles com asseure’t a la cadira o
agafar el mobil per respondre els missatges son
una odissea. Perd a mesura gue passen les hores
i els dies, vas recuperant I'energia a bon ritme.

A planta estava controlada en tot moment, m’in-
sistien a anar-me mobilitzant progressivament
i comencar a fer exercicis: primer, asseguda a
la butaca; després, comencar a caminar per la
planta, fer exercicis a la zona de rehabilitacio |
anar fent quilometres. Aqui, la familia i, sobretot,
la meva parella em van ajudar moltissim.

Al cap d’'una setmana de la intervencio, dona-
da la bona evolucio, ja van donar-me l'alta a
casa i agui va ser també un tornar a comencar.
Ara tocava adaptar-me a la nova situacio tem-
poralment, amb totes les limitacions que tens
durant els primers mesos: dormir cara amunt,
evitar aixecar els bracgos i realitzar obertures,
no agafar pesos i haver de necessitar ajuda
per a moltes coses de la vida diaria (per exem-
ple, dutxar-te) i, sobretot, fer-te molt amiga
d’'un coixi a qué t'estaras abracant durant uns
guants mesos per calmar el dolor esternal
guan fas moviments, quan tens tos... A més,
tocava pensar molt diferent de les creences
populars de fa anys, ja que ara s’ha demostrat
gue la mobilitzacid precoc i realitzacio d’exer-
cici de baixa intensitat de forma progressiva
és el que ajuda a una molt bona recuperacio. |
va ser aixi com vaig comencar a sortir a cami-
nar, fent una mica més cada dia, recorrent els
carrers del barri, amb les dues mans al centre
del pit per alleugerir les molésties de la ferida
i, també, com a mecanisme de defensa incons-
cient per no rebre cap cop a la zona.

Segueixes controls periodics amb el/la
teu/va cardioleg/a de referéncia?

Des del diagnostic he anat fent controls amb el
meu cardidleg amb una periodicitat cada 6-12
mesos aproximadament. Tot i que abans de la
decisid de la intervencio, vam augmentar la fre-
guencia precisament per valorar progressio i
actitud a seguir.

Ets metgessa de familia. Creus que
treballar dins del mén sanitari t’ha ajudat
a afrontar la teva nova situacié de salut?

El fet de ser metgessa en ocasions m’ha ajudat,
sobretot a I'hora de tenir confianca en els pro-
fessionals, ser conscient del domini que tenen
del tema i de sentir-me en bones mans. Tot |
aixi, com a metgessa de familia, veig en el meu
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dia a dia molts pacients amb cardiopaties, pero
la majoria adquirides (infarts, cardiopaties hi-
pertenses, insuficiéncia cardiaca, arritmies) i en
edat adulta avancada, amb diagnostic a partir
dels 50 o 60 anys. Aixd va generar-me preci-
sament moltes angoixes i incerteses, sobre-
tot de futur, al veure els simptomes dels meus
pacients: cansament, ofec, palpitacions... ja en
edats avancades, i pensar com em veuria jo en
uns anys amb un diagnostic tant jove.

També és cert, que em tranquil-litza el saber que
en ocasions moltes cardiopaties es detecten
guan presenten alguna complicacio d’aquesta i
que en canvi el fet d’haver-ho detectat en fase
asimptomatica (o poc simptomatica) també
ajuda en que es pugui fer un tractament precoc
per evitar progressio o inclus revertir-la.

Actualment, on treballes? Has hagut
d’adaptar la teva feina a la nova condicio
de salut?

A la feina he fet una reincorporacid progressiva
en la reintroduccid de tasques i responsabilitats.
Inicialment, adaptacions logistiques: els primers
mesos estava amb la meva resident (una met-
gessa que esta fent I'especialitat) i ens repartiem
la carrega de l'agenda i de la consulta, feia tas-
gues meés burocratiques, evitava, sobretot, coses
que em requerissin un esforg fisic toracic... |, per
altra banda, vaig demanar exempcio de guardies
de nit. Soc conscient que la feina té el seu estres,
la seva sobrecarrega, que no puc canviar, pero si
que puc canviar la forma en que l'afronto, inten-
tant una correcta gestio de l'estrés.

Com és el teu dia a dia? Has hagut de
deixar o aparcar algun dels teus projectes
de vida?

Sempre havia volgut tenir fills, perd a la visita
de risc obstetric em van comentar que per la
meva cardiopatia, tot i que no tenia contrain-
dicacio absoluta, si que s’englobava dins de les
d’alt risc. En aguest moment em van dir que si
decidia embarassar-me, es podien fer controls
de 'embaras amb més freqUencia, em van ex-
plicar els riscos que podria tenir, que necessi-
taria vigilancia a 'UVI les primeres hores des-
prés del part... i que, a partir d’aqui, la decisio
'haviem de prendre la meva parellaijo. Amb la
informacio rebuda vam tenir clar que la millor
decisid era no tenir fills per via bioldgica, ja que
voliem tenir familia, perd no perjudicar la meva
salut amb un embaras. Per aguest motiu vam

comencar a buscar informacid i, actualment,
estem pendents d’una adopcio.

Practiques esport? Si és aixi, quin tipus
d’esport fas i quants dies a la setmana?

Sempre havia estat més aviat una persona se-
dentaria. Des que em van diagnosticar la car-
diopatia vaig comencar a realitzar exercici en
un centre d’'entrenament personal amb regula-
ritat. Actualment, entreno 1 hora, 3 dies a la set-
mana, on faig exercici cardiovascular, forca, pi-
lates... Sempre he dit que fer exercici abans de
la intervencid i comencar a fer exercici de for-
Ma progressiva després de la intervencio, m’ha
aportat molt en la bona i rapida recuperacio.

| el tema de PPalimentacio: com el portes?
Has hagut de modificar algunes pautes
o deixar de menjar algun aliment? T’ha
costat?

He agafat uns bons habits alimentaris: evitar
greixos, fregits, guisats; utilitzar metodes de
coccio tipus planxa o air fryer, millorar la in-
gesta de fruites i verdures; evitar posar sal als
aliments i menjar aliments baixos en sal. Com
sempre els canvis en l'alimentacid costen, pero
sempre és trobar la forma de fer atractiu el que
mengem, que en aixo internet i les xarxes so-
cials m’han sigut molt Utils a I'nora de trobar
receptes.

Com t’ha ajudat la Fundacié CorAvant
a adaptar la teva vida a les noves
condicions de salut?

Vaig coneixer la Fundaci® CorAvant a través
d’'una noia que conec que també havia tin-
gut una cirurgia cardiaca. Vaig parlar amb ella
guan em van dir que m’havien d’operar i em va
passar el contacte de la Gemma, psicologa de
CorAvant. El meu primer contacte va ser preci-
sament en el procés preoperatori, en queé vaig
tenir varies videotrucades amb la Gemma i em
va donar molt suport, consells de cara a I'ingrés
i la intervencio, i em va fer un molt bon acom-
panyament. Després, vaig comencar a connec-
tar-me a les reunions del grup de més grans de
25 anys, que m’ha permes, primer de tot, treu-
re’'m la bata i asseure’m a la cadira de pacient
i, després, conegixer i tenir contacte amb per-
sones iguals que jo, gent jove amb cardiopatia
gue han passat per situacions similars a la meva
i amb les que podem compartir experiencies,
dubtes, angoixes... Per a mi ha estat una troba-
lla molt positiva.
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Minerva, 59 anys

Podriem dir que fins fa relativament poc,
has portat una “vida sana”. Fins que un
dia, de cop i volta, vas tenir un infart agut
de miocardi i angina de pit. Em podries
parlar de quan vas comenc¢ar a notar

que hi havia alguna cosa que no acabava
d’anar bé?

Des dels 9 anys que tinc diabetis tipus 1. EI 2019
em van ingressar per una angina de pit. I, un any
meés tard, el 2020, vaig entrar a urgencies per un
infart. Jo no pensava que era un infart i el per-
sonal que va venir amb 'ambulancia, tampoc.
Estava molt marejada, vomitava, no em podia
aguantar dreta. La sensacio era molt angoixant.
Quan vaig arribar a I'hospital, el metge em va dir
que havia sigut un infart, lleu, perd un infart.

Com t’hi vas enfrontar?

Estava espantada. Un infart no és cosa lleugera.
Primer no m’ho podia creure. No estava fent res
pergue aixd passés. Segueixo una dieta més o
menys equilibrada i ja feia anys que havia deixat
de fumar. No entenia per qué m’havia passat a
mi. A més, hi ha la historia del meu pare, que va
estar critic i va tenir tres infarts seguits.

Ho enfrontes d’'una manera que dius “anem a
veure qué passa’.

M’han quedat algunes limitacions. Per exemple,
per anar a treballar li he de demanar, al meu
home, que em porti i em vingui a buscar. Visc
a Terrassa i treballo a I'Hospital Clinic de Barce-
lona. Hi ha moltes escales per arribar-hi i I'as-
censor no sempre funciona. Tinc sort del meu
home que fa anys que esta jubilat. Perd no he
hagut d’adaptar la meva feina. Soc administra-
tiva a 'hospital i treballo asseguda. La feina no
m’ha canviat i amb els companys i la meva cap
estem molt bé, no en tinc cap queixa.

Segueixes controls periodics amb el/la
teu/va cardioleg/a de referéncia?

Si, amb la cardidloga que em porta a I'hospital.
Si que és cert que estic en dos hospitals: un és
el que jo treballo, 'Hospital Clinic, que és on em
controlen; perd també 'hospital de Terrassa va
decidir que ells volien també els seus controls
perqgue és el meu hospital de referéncia.

Com és el teu dia a dia? Has hagut de
deixar o aparcar algun dels teus projectes
de vida?

Abans sortia a caminar, sortiem a passejar,
feiem vuit o deu quilometres, perd ara no els
puc fer. Si és cami pla, encara, perdo m’he d’atu-
rar. El meu home ja ho sap, perque ell tira i de
tant en tant es va girant per veure si m’he que-
dat enrere. Aixo és el que més he canviat: ca-
minar, ja no tinc la resistencia que tenia. Pero la
resta tot més o menys igual.

| el tema de I’'alimentacio, com el portes?

M’agrada la cuina i cuino també molt sa. Si que
em van dir “una mica menys de sal”, pero, des de
sempre, que cuino amb molt poqueta sal. Es una
cosa gue ja ho feia la meva mare i és el costum.
Jo ja menjava molta verdura, moltes coses a la
planxa. Un dia menges arros, per descomptat,
perd en menges una mica, tampoc te’n poses
dos plats. No m’agraden els fregits. Prenc cafe
sol sense sucre des de sempre, i esta super bo.

Hi ha moltes coses que es poden fer. Jo sempre
dic que s’ha de mirar la part positiva. Si que és
cert que tens moments a la vida. Jo al principi
no ho portava tant bé. Ara ho porto millor. La
Gemma també m’hi ha ajudat molt.

Com t’ha ajudat la Fundacié CorAvant
a adaptar la teva vida a les noves
condicions de salut?

Al principi estas molt de baixada, almenys en el
meu cas. Totes les coses que em passaven, les
posava dins del mateix sac. Fins que em vaig
adonar que tot passa, perd, costa. La Gemma,
la psicologa de la Fundacio CorAvant, em va dir:
“escolta, esta bé que parlem, perod si tu no t'aju-
des, no superarem res.” Ara, amb la Gemma, no
ens veiem tan seguit, perd sé gue si necessito
alguna cosa, sempre li puc enviar un whatsapp.

T’agradaria parlar d’alguna cosa que no
t’haguem preguntat?

Agrair-vos a tots perqué feu molt bona feina,
ens ajudeu molt, o sigui que, moltes gracies.
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“Ser infermera és fer una valoracio global de la
persona de manera holistica. Saber com li pot
afectar la cardiopatia concreta en el seu dia a dia,
quines dificultats té, com ajudar-la activament a
superar-les tenint en compte també el seu entorn”

Brigit Garcia

“A través de la enfermeria, no solo ayudo a mejorar
la salud, sino que también contribuyo a la esperanza
y la calidad de vida de las personas. Es un honor

y una responsabilidad que me inspira cada dia”

Josefina Marin

Parlem amb les infermeres Brigit Garcia de I’'Hospital Univer-
sitari Vall d’Hebron i Josefina Marin de I'Hospital Clinic de

Barcelona.

El personal d’infermeria té un paper fonamen-
tal en la promocid i la prevencio de la salut, aixi
com en l'atencid i el tractament de les malalties
agudes i croniques. Les infermeres i infermers
no només proporcionen cures mediques, sind
qgue també sén una figura clau en l'educacié
sanitaria: tenen contacte directe amb els i les
pacients, i els ajuden a adoptar habits saluda-
bles, gestionar millor les seves condicions de
salut i prevenir possibles complicacions.

Brigit Garcia

Soc infermera a les Consultes Externes de Car-
diopatia Congeénita des de fa 8 anys a I’'Hospital
Universitari Vall d’Hebron. Tinc 42 anys i soc
de Sant Feliu de Llobregat (municipi del Baix
Llobregat, a tocar de Barcelona i de la Serra de
Collserola).

A més de treballar com a infermera, soc mare
de tres nens petits que sén la meva passioé i Ob-
viament ocupen totes les meves estones lliures
fora de la feina.

Vaig cursar infermeria a la UB a Sant Joan de
Déu i vaig completar els estudis amb un mas-
ter d’Urgéncies Hospitalaries a Bellvitge, on
vaig gaudir de la formacié del pacient agut.
Previament, havia fet un cicle superior d’Edu-
cacid Infantil, que és l'altra meva passio. |, com
no podia ser d’una altra manera, fa uns anys
vaig fer un postgrau de Cardiologia, per tal
d’especialitzar-me en el pacient amb cardio-
patia.
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Ser infermera és una professié
vocacional. En el teu cas va ser aixi?

Des de sempre havia tingut clar que volia de-
dicar-me a una professid on tingués contacte
amb les persones. Vaig triar estudiar infermeria
perqué m’agrada molt I'anatomia, la biologia i,
sobretot, la part practica i dinamica de la pro-
fessio; m’'agraden molt les cures, ser meticulosa
fent la feina i el treball en equip. | que fos una
professid amb rol autobnom és el que més em va
fer acabar de decidir a fer infermeria.

El contacte proper amb el pacient és una de
les vessants que sempre m’ha agradat de la
meva professio. Tot i que em “tira” molt el pa-
cient agut i hospitalitzat, estic gaudint molt de
la dinamica de les consultes i d’agquest contacte
en un entorn meés tranquil.

Queé és per a tu ser infermera?

Per a miser infermera és no només fer un segui-
ment actiu del pacient, quant a les cures envers
la seva salut, sind fer una valoracio global de la
persona de manera holistica, en tots els seus
ambits (bio-psico-social i espiritual, i no nomes
el fisic). Saber com |i pot afectar la cardiopatia
concreta en el seu dia a dia, quines dificultats
té, com ajudar-la activament a superar-les te-
nint en compte també el seu entorn (familiar,
social, laboral, emocional..). Cada pacient és
Unic i cadascun d’ells té una motxilla carregada
d’experiéncies que pot ser determinant a I'ho-
ra de prendre decisions que poden afectar, en
gran mesura, el seu estat de salut.

Quants anys fa que treballes a ’Hospital
Universitari Vall d’Hebron?

Vaig comencar a I'Hospital Universitari Vall d’'He-
bron el 2004. He treballat molts anys com a au-
xiliar d’infermeria, aprenent i gaudit moltissim,
tot corrent per totes les unitats especials d’aguts
a I'hospital pediatric. Finalment, quan vaig aca-
bar educacio infantil, vaig decidir fer infermeria.

Quines son les teves funcions actuals dins
de ’hospital?

Actualment estic fent les funcions propies de
la infermera de la consulta de cardiopatia con-
genita, fent el seguiment del pacient cronic i
també formo part del grup dinfermeres que
fem consulta de transicid a l'edat adulta dels

pacients amb patologies croniques, en el meu
cas dels pacients pediatrics que es transferiran
a la unitat d’adults.

Explica’ns una mica com és un dia teu a
’hospital.

Les activitats d’'infermeria que porto a terme en
el meu dia a dia serien revisio de la historia clini-
ca, anamnesi (sobretot si és una primera visita),
revisio de les Ultimes visites per poder compa-
rar amb la situacio actual, repas de les terapies
prescrites per veure si hi ha un bon compliment
per part del pacient, donar pautes basiques
d’educacio sanitaria tenint en compte la patolo-
gia cardiaca concreta del pacient, valoracio de
les activitats de la vida diaria (valorar si el pa-
cient és autonom), valoracio de signes i simp-
tomes de variacio del seu estat basic de salut i,
per acabar, fer les activitats basiques, com pre-
sa de constants, ECG... i la seva valoracio.

Durant la visita de transicio faig basicament un
acompanyament a la vida adulta del pacient pe-
diatric i adolescent per tal que sigui ell qui es faci
carrec, de manera autonoma, de la seva salut.

Parla’ns de la relacio amb els i les
pacients.

Com dic, cada pacient és un mon, i amb cadas-
cun d’ells s’estableixen relacions diferents. Te-
nim pacients gque venen un cop cada cinc anys,
mentre que en tenim d’altres que veiem amb
meés frequencia.

A mesura que vas coneixent el pacient, i ell a tu,
s’estableix un vincle pacient-professional basat
en una relacido molt més propera i de confianca.

Intento, a més, que aixi sigui, perqgue l'experien-
cia sigui tan amena com sigui possible, ja que,
molts cops, els pacients venen molt tancats o
amb cert temor a les visites de consultes i els
professional sanitaris hem de donar suport en
aquest sentit.

Quines qualitats creus que ha de tenir
una bona professional d’infermeria?

Primerament, tenir els coneixements especifics,
habilitats organitzatives i de comunicacio efec-
tiva, tant amb els pacients com amb la resta de
'equip, actitud resolutiva, adaptar-se a noves
situacions... Altres qualitats, per mencionar-ne
algunes de les més importants, serien 'empatia,
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la capacitat de poder fer una escolta activa, |,
sobretot, que t'agradi la dedicacio plena al pa-
cient i alhora centrada també en la seva familia,
sobretot a la pediatria.

Com definiries la relacié que tens amb
I’Associacio de Cardiopaties Congeénites i
la Fundacié CorAvant?

Crec de tot cor que les associacions fan una
tasca fonamental oferint recolzament al pa-
cient cronic amb cardiopatia congenita que mai
es podra suplir amb personal sanitari. A TAACIC
els pacients comparteixen experiencies, viven-
cies que son basiques per sentir-se integrats
dins d’'un grup de persones amb les mateixes
caracteristiques i poder filar una xarxa de re-
lacions interpersonals molt ‘agermanadores’.
A més, les associacions contribueixen, en gran
mesura, a donar visibilitat a les malalties croni-
gues, com son les cardiopaties congénites.

Pel que a mi respecte, TAACIC | CorAvant és un
plus afegit quant al suport que doneu als nos-
tres pacients, sobretot, a I'assisténcia psicolo-
gica. Des de I'hospital fem difusio de la vostra
tasca entre els pacients, ens agrada que us co-
neguin, que estiguin assabentats dels projectes
gue dueu a terme, les activitats i els serveis que
els hi podeu oferir.

Josefina Marin

Naci en Santa Coloma de Gramenet, donde
resido junto a mi marido y nuestros tres hijos.
Desde temprana edad, me senti atraida por el
mundo de la enfermeria, lo que me llevd a ob-
tener el titulo de Diplomada en Enfermeria en
la UAB, actualmente reconocido como Grado
en Enfermeria. A lo largo de mi carrera, he bus-
cado constantemente ampliar mis conocimien-
tos y habilidades, completando varios postgra-
dos, uno en Cardiologia y otro en Oncologia en
la UAB, asi como un Master en Nutricion en la
UOC vy otro en Gestion y Liderazgo Enfermero
en la UB.

Ademas, he participado activamente en la for-
macioén continua a través de numerosos cursos
y en la investigacion sanitaria, colaborando en
varios estudios y actualmente formando parte
de una beca de investigacion FIS.

Actualmente, desempeio mi labor como en-
fermera especializada en Pruebas de Esfuerzo,
Rehabilitacion Cardiaca y Cardiopatias Congé-
nitas en el Hospital Clinic de Barcelona, donde
mi vocacion y experiencia me permiten contri-
buir al bienestar y la recuperacion de nuestros
pacientes.

Ser infermera és una professio
vocacional. En el teu cas va ser aixi?

Desde muy joven, mi pasion por el mundo sani-
tario fue evidente. A los 12 afos, ya tenia claro
gue queria ser enfermera vy trabajar en el pres-
tigioso Hospital Clinic de Barcelona. Viviendo
cerca del Hospital de I'Espirit Sant, sentia una
atraccion natural hacia el entorno hospitalario,
Yy MIis juegos con mMis amigas siempre giraban
en torno a la enfermeria. Este temprano interés
no fue solo un pasatiempo, sino el reflejo de una
profunda vocacion de servicio y cuidado hacia
los demas, gque ha guiado mi camino profesio-
nal desde entonces. La aparicion inesperada de
una enfermedad como es la Diabetes tipo 1 (in-
sulina dependiente) en dos de mis hermanas en
la infancia reforzd esta vocacion.

Queé és per a tu ser infermera?

Para mi, la enfermeria es mucho mas gue una
profesion; es una vocacion profundamente
arraigada que ha guiado cada paso de mi vida.
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Es la oportunidad de combinar conocimientos
cientificos con un cuidado humano y cercano,
de acompanar a los pacientes y sus familias en
momentos criticos con empatia y competencia.
La enfermeria es un compromiso continuo con
el aprendizaje, la mejora constante vy la partici-
pacion en la investigacion, para ofrecer siempre
lo mejor a quienes confian en nosotros. A través
de la enfermeria, no solo ayudo a mejorar la sa-
lud, sino que también contribuyo a la esperanza
v la calidad de vida de las personas. Es un honor
vy una responsabilidad que me inspira cada dia.

Quants anys fa que treballes a ’'Hospital
Clinic de Barcelona?

Comencé mi carrera en el Hospital Clinic a los
17 afos, inicialmente trabajando como auxiliar
de clinica mientras completaba mis estudios
de enfermeria. Desde entonces, he dedicado
45 afos de mi vida profesional a este hospital,
donde he crecido y evolucionado tanto per-
sonal como profesionalmente. Este largo re-
corrido me ha permitido no solo adquirir una
profunda experiencia, sino también desarrollar
un vinculo especial con el Clinic, que ha sido el
escenario de mi vocacion desde el primer dia.

Siempre he tenido claro que mi objetivo era
formar parte del equipo del Hospital Clinic, un
suefo que he perseguido desde mis inicios. Sin
embargo, a lo largo de mi carrera, he tenido la
oportunidad de trabajar en diversas especiali-
dades dentro del hospital, lo que me ha per-
mitido adquirir una amplia experiencia y co-
nocimientos. Ademas, he realizado formacion
continua a través de varios Postgrados y Mas-
teres, que me han llevado a formarme en otros
centros hospitalarios, ampliando asi mi pers-
pectiva y habilidades. Aungque he explorado
distintas areas, mi verdadera vocacion siempre
ha estado en la cardiologia, y es en esta espe-
cialidad donde he encontrado mi lugar.

Quines soén les teves funcions/tasques
actuals dins de I’Hospital Clinic?

Como enfermera especializada en Pruebas de
Esfuerzo, Rehabilitacion Cardiaca y Cardiopa-
tias Congénitas, mi trabajo abarca un amplio
abanico de responsabilidades. En el area de
Pruebas de Esfuerzo, llevo a cabo diversos pro-
tocolos, como pruebas convencionales, isotopi-
cas, farmacoldgicas y P.E con consumo de oxi-

geno. Ademas, como parte de la Rehabilitacion
Cardiaca, no solo realizo las pruebas necesarias,
sino que también proporciono formacion sobre
los factores de riesgo y educacion en habitos
saludables vy nutricion, fomentando su autono-
mia y el autocuidado, para empoderar a los pa-
cientes. Nos aseguramos de cubrir sus dudas
vy necesidades, actuando como enlace con el
equipo médico.

En la consulta de Cardiopatias Congénitas,
trabajo junto a la Dra. Silvia Montserrat, el Dr.
Prada vy la Dra. Raquel Luna, realizando ECG vy
controles de constantes vitales. Hacemos es-
pecial hincapié en la educacion sobre habitos
saludables, nutricidn, adherencia al tratamiento,
prevencion de la endocarditis y la importancia
de evitar piercings y tatuajes. También informa-
mos sobre la necesidad de realizar visitas re-
gulares al dentista y cubrimos todas las dudas
gue los pacientes puedan tener. Enfermeria se
encarga de hacer seguimientos y estar disponi-
ble cuando los pacientes lo necesitan.

Ademas, desempefamos un papel fundamen-
tal en la atencidn psicoldgica, colaborando es-
trechamente con la Fundaciéon CorAvant. En mi
caso, me coordino directamente con Rosana, la
psicodloga, para asegurar que nuestros pacien-
tes reciban el apoyo emocional necesario, una
parte crucial para su bienestar integral.

Explica’ns una mica com és un dia teu a
’hospital.

Describir el dia a dia en mi labor como enfer-
mera no es sencillo, ya que estoy implicada en
diversas especialidades dentro de la cardiolo-
gia. Sin embargo, esta diversidad me permite
tener una vision mas amplia de las necesidades
de nuestros pacientes y ofrecerles una atencion
mas integral y personalizada. Al ser responsa-
ble de diferentes aspectos, como las pruebas
de esfuerzo vy la Rehabilitacion Cardiaca (RHC),
tengo la ventaja de conocer mejor a los pa-
cientes y seguir de cerca su evolucion, lo que
facilita una atencién mas agil y eficiente. Esta
continuidad en el cuidado mejora notablemen-
te el bienestar de los pacientes. Actualmente, la
consulta estd dotada de dos enfermeras: Judith
Saura y yo, Josefina Marin, lo que nos permite
coordinar de manera efectiva la atencién y ase-
gurar un seguimiento continuo.
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Quina relacié tens amb els pacients?

Desde el momento en que comencé a traba-
jar en el Hospital Clinic, he considerado fun-
damental brindar una atencidén centrada en el
paciente, donde la empatia y la cercania jue-
gan un papel crucial. Mi objetivo siempre ha
sido gue los pacientes se sientan acompafa-
dos y comprendidos, ofreciéndoles un espa-
cio de confianza donde puedan expresar sus
dudas y necesidades sin reservas. A lo largo
de los anos, he trabajado arduamente para
ser enfermera de referencia para ellos, y me
enorgullece decir que muchos pacientes se
sienten comodos acercandose a mi para com-
partir sus inquietudes y experiencias. Esta re-
lacion de confianza mutua es, para mi, uno de
los aspectos mas valiosos vy gratificantes de
mi trabajo.

Quines qualitats creus que ha de tenir
una bona professional d’infermeria?

Una buena profesional de enfermeria debe po-
seer una combinacién de conocimientos téc-
nicos vy habilidades humanas. La competencia
clinica es fundamental, pero igual de importan-
tes son cualidades como la empatia, que per-
mite entender y conectar con los pacientes en
momentos de vulnerabilidad. La capacidad de
comunicacion es esencial para explicar proce-
dimientos y escuchar activamente las preocu-
paciones de los pacientes. Ademas, la pacien-
cia y la resiliencia son necesarias para manejar
situaciones estresantes y emocionales con cal-
ma y compasion. El compromiso con el apren-
dizaje continuo asegura que la enfermera se
mantenga actualizada y pueda ofrecer el me-
jor cuidado posible. Finalmente, la integridad vy
el sentido de responsabilidad son la base para
tomar decisiones éticas y siempre priorizar el
bienestar del paciente.

Com definiries la relacié que tens amb la
Fundacié CorAvant?

Mirelacion con la Fundacion CorAvant es es-
trecha y se basa en una profunda confianza
mutua. A través de Rosana, derivo a todos
aquellos pacientes o sus familias que, junto
con la Dra. Silvia Montserrat, identificamos
gue necesitan una intervencion psicoldgica.
Esta atencidn es particularmente importante
en momentos de ansiedad, antes o después

de una intervencidn quirurgica, o cuando
se enfrentan a cambios significativos en su
vida. Las psicdlogas de CorAvant juegan un
papel esencial en la buena evoluciéon de los
pacientes, ofreciendo el apoyo emocional
y los recursos necesarios para adaptarse a
diferentes circunstancias. Ademas, en mi rol
como enfermera de Rehabilitacion Cardiaca,
la colaboracion con CorAvant también nos
permite proporcionar a nuestros pacientes
el apoyo necesario para su recuperacion in-
tegral.

Sabem que estas fent un estudi sobre les
families de les persones amb cardiopatia.
Ens en pots avancar alguna cosa?

Mi trabajo de TFM va sobre la experiencia Vivi-
da por los pacientes con cardiopatia congéni-
ta y sus familiares. La intencion de este estudio
es conocerlos mejor para ver en profundidad
gué necesidades tienen y poder aplicar unos
cuidados enfermeros humanizados lo mas in-
dividualizado posible seguln las necesidades
de cada uno.

La cardiopatia congénita es una enfermedad
caracterizada por malformaciones cardiacas
presentes desde el nacimiento, que tienen un
impacto significativo tanto en la vida de los
pacientes como en la dindmica de sus familias.
Ante esta realidad, me he propuesto realizar un
estudio centrado en la experiencia vivida por
los pacientes adultos con cardiopatia congé-
nita y sus familiares, enfocdndome en sus per-
cepciones, la subjetividad de sus vivencias y las
influencias contextuales que moldean su dia a
dia. En la consulta de enfermeria de cardiopa-
tias congénitas se observa frecuentemente que
tanto los pacientes como sus familias experi-
mentan altos niveles de estrés, ansiedad, frus-
tracion y miedo, derivados de la incertidum-
bre que generan estas patologias. Por ello, es
fundamental comprender el problema desde
la perspectiva de quienes lo viven, para poder
identificar dreas de mejora en los cuidados hu-
manizados que ofrecemos. Este enfoque per-
mitird no solo mejorar el apoyo emocional vy la
calidad de vida de los pacientes vy sus familias,
sino también optimizar el abordaje integral de
la enfermedad, contribuyendo a su bienestar en
todas sus dimensiones.

index
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Vols afegir alguna cosa que no t’haguem
preguntat?

Quiero expresar mi agradecimiento a la Fun-
dacion CorAvant por su inestimable ayuda. Su
apoyo ha sido fundamental para mejorar la cali-
dad de vida de nuestros pacientes, brindando-
les el acompafamiento psicoldgico vy los recur-
SOS necesarios en momentos cruciales.

LLa dedicacion y profesionalidad de todo el equi-
po de CorAvant, especialmente en la atencion
emocional de nuestros pacientes, ha marcado
una diferencia significativa en su bienestar y re-
cuperacion. Estoy profundamente agradecida

por nuestra colaboracion, que ha fortalecido
nuestro trabajo en la Rehabilitacion Cardiaca vy
ha permitido ofrecer un cuidado integral y hu-
manizado. iMuchisimas gracias!
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Canvi climatic i salut cardiovascular

Dr. Ricardo Garcia Herrera, catedratic de Fisica de
'atmosfera de la Universidad Complutense de Madrid (UCM) i
adscrit al Instituto de Geociencias (IGEO)

El clima esta canviant: apareixen més sequeres, pre-
cipitacions més intenses i un augment extrem de la
temperatura. Espanya és un dels paisos que esta més
afectat pel canvi climatic i on més notarem les seves
repercussions.

Hi ha molts factors que influeixen en el canvi climatic: els can-
vis de la radiacio solar, de I'atmosfera, del cicle de l'aigua, de
la superficie terrestre... Tots aquests canvis fan que s’emetin
una serie de gasos, anomenats gasos d’efecte hivernacle, que
retenen més energia a 'atmosfera. Es com si cada vegada hi
estiguéssim posant una manta més densa que fa que s’escapi
menys energia i que I'atmosfera quedi més calenta.

IGEO-CSIC

Durant els proxims deu anys, es preveu que la
temperatura continui augmentant. Es calcula
que la mitjana anual de la temperatura mitja-
na global sera d’entre 1,1°C i 1,82C més alta que
la mitjana durant cada any del periode 2023-
2027. Aguesta trajectoria tampoc canviara
durant els proxims trenta anys i, independent-
ment del que fem, I'atmosfera es continuara
escalfant. El sistema climatic no s’estabilitzara
almenys fins a finals de segle. No hi ha marxa
enrere. El clima de la terra no tornara a ser el
gue era. Tindrem una nova atmosfera i un nou
clima que sera diferent i ens portara uns altres
tipus de reptes. s

NASA

Hem de ser conscients que aixd és el que

passara. Perd no ens guedem nomeés amb les

males noticies. Centrem-nos en el fet que co-

neixem l'escenari que tenim i el que hem de fer

és buscar com actuem de manera individual

i també com a societat per afrontar els nous 1 4 m l |
reptes i posar-nos en la millor de les situacions N e
possibles. e
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Canvi de xip

Lesiones, muertes,
impactos en la salud
mental

Condiciones de
tiempo severas
Enfermedades rela-

cionadas con el calor,
insuficiencia cardiaca

Calor
extremo

“ Migracion forzosa,
conflictos civiles
e impactos en lasalud mental

Impacto en el
suministro de agua
y alimentos

Desnutricion,
enfermedades diarreicas

L’'impacte del canvi climatic en la salut
cardiovascular

Les temperatures extremes impacten en la salut
cardiovascular, pergue el que fan és desestabilit-
zar les persones que ja tenen problemes. Sabem
gue tenen més risc les dones que els homes.
Que un dels factors més importants sén les con-
dicions de vida i la infraestructura de I'habitatge:
Qui viu en una casa que té un bon aillament i que
té aire condicionat estara menys exposat al risc,
i que la persona que viu acompanyada tindra
menys risc que la persona gue viu sola. També,
que el risc augmenta a partir dels 65 anys.

Fent un simil amb la boxa, la calor mata per KO:
impacte es nota fins als tres dies posteriors a
'exposicid a les altes temperatures. En canvi, el
fred mata per punts: el seu efecte és acumulatiu
i es tarda més o menys una setmana a veure'l.
Amb el canvi climatic tindrem menys onades de
fred, perd augmentara I'impacte associat a les

Asma, enfermedades
cardiovasculares

Contaminacion
del aire

Aumento
de
alérgenos

Alergias respiratorias, asma

Impacto en la
calidad del agua

criptosporidiosis,
ter (campilobacteria
o campilobacter), leptospirosis
prolife @

onades de calor gue tenen un “efecte collita”, ja
que la gue provoca mes mortalitat sol ser la pri-
mera de I'any.

Sera important, doncs, comptar amb un siste-
ma de prevencid basat en lalerta primerenca
d’aguests fendmens perquée puguin actuar tant
els serveis sanitaris com els serveis socials.

El problema del canvi climatic no desapareixera
per molt que ara estiguem intentant frenar-lo.
La naturalesa del problema fa que necessitem
temps per capgirar la situacié. Es com una
malaltia cronica amb qué hem de conviure i ens
hem de preparar. Es com les malalties cardio-
vasculars que requereixen un tractament seguit
i una atencié continuada.

*Aguesta informacid esta extreta de la conferencia ‘Conse-
cuencias del cambio climatico en la salud cardiovascular’
del X Congreso de Pacientes con Enfermedades Cardiovas-
culares de Cardioalianza (maig 2024)
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Impacte del diagnostic

Les etapes en quée és donat de transitar per
la vida ens conviden o ens menen a canviar
de xip. Els canvis d’edat, els paulatins graus
de formacio, els diferents rols que anem assu-
mint, els sempre renovats reptes familiars, la-
borals i socials, tot plegat, ens aboca a adap-
tar-nos. Normalment se’'ns plantegen com
transformacions esperades. | tot i aixi ens
exigeixen esforg, comprensio, paciencia, és a
dir, un canvi de xip i, a més i sobretot, un cert
entrenament. Tot alldo que diuen i fan els altres
ens ajuda. Els parents i els amics ens trans-
meten la seva experiéncia i fan de mirall. Més
enlla de les etapes naturals que cal afrontar,
sovint gens facils de superar, de vegades l'at-
zar ens depara sorpreses impactants. Un ac-
cident o una noticia luctuosa, ens trastornen.
Un diagnostic greu, per exemple, cau com una
llosa. Una llosa que ens esmicola I'anima. Es
una senténcia que és dificil d’entomar quan
és adversa. Esdeveé, és cert, un alleujament re-
latiu si no es compleixen els mals presagis. El
diagnostic gestat, esperat, expectant, sobtat,
sigui com sigui, €s una inflexid en el trajec-
te vital que cal assumir. Els psicolegs son el

millor ajut perqué I'afectat entengui la nova
situacio | pergue no vagi a les palpentes per
trobar la manera d’afrontar el que convé. Pero
en el cas de les cardiopaties infantils I'afectat
conscient no és l'infant, perquée qui rep I'im-
pacte son sobretot els pares i 'entorn fami-
liar. | penso que no n’hi ha prou amb un canvi
de xip, cal una recomposicid de lloc. Pensar
que s’obren pas diferents etapes que exigiran
cadascuna una readaptacio. Els canvis de la
relacio matrimonial, de I'entorn familiar, de les
exigencies laborals, doméstiques i horaries
seran imparables. Molt probablement tot can-
viara. | no sera necessariament pitjor, sind di-
ferent. Cada nova etapa —amb alts i baixos,
terapies, cirurgia, postoperatori, nous diag-
nostics— creara situacions impensables i nous
impactes que caldra afrontar amb l'esforc
compartit de l'entorn: familia, professional
medic, psicoleg... i també 'AACIC i Coravant.

Jaume Comas
Fundacid CorAvant
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“Si no pots continuar jugant, vol dir que hi
ha una altra oportunitat esperant-te. E|l que
no pots fer és enfonsar-te i pensar en la mala

sort que has tingut”

Parlem amb Andrea Orlandi, agent FIFA de futbolistes i

exjugador del FC Barcelona

Portaves disset anys de carrera de futbol
professional, pero vas haver de plegar abans
del que esperaves: I'any 2019 vas tenir un
problema cardiac. Que va passar?

En aquell moment estava jugant a I'lndia, molt
lluny de casa i de la meva familia, i no estava
gaudint. Em va arribar una proposta d’'un equip
italia al gener i vaig firmar amb ells. Al primer
control medic van veure alguna cosa estranya i
em van fer més proves. A la ressonancia mag-
nética cardiaca va sortir que tenia una cicatriu
al ventricle esquerre i em van detectar una
cardiopatia incompatible amb l'esport profes-
sional. Vaig estar dues setmanes sense poder
entrenar esperant una segona opinid del metge
de la Federacio Italiana de Futbol i el resultat va
ser el mateix i vaig haver de deixar-ho.

Com vas viure I'lanunci del diagnostic?

Les proves que em vaig fer amb el metge de
la Federacio van ser a Roma. La meva dona va
viatjar des de Barcelona per fer-me costat. La
primera reaccio va ser abracar-la i posar-me a
plorar, perqué vaig pensar en les meves filles |
en el risc que vaig prendre inconscientment ju-
gant a futbol. Molts jugadors van morir amb el
meu mateix problema.

Com afrontes haver de retirar-te i deixar
el futbol?

No és facil afrontar la retirada, perqué no et pre-
paren. Tu saps que tard o d’hora arribara, pero
no vols pensar-hi gaire i creus que encara et
qgueden anys per continuar gaudint del que més
t'agrada. Al final estem programats per jugar a
futbol. Jo ho he fet des dels 4 anys, professio-
nalment des dels 17, i la meva setmana estava
dedicada al partit del cap de setmana. Un ob-
jectiu al cap, important, un examen setmanal, o
dos, depenent de la competicio, pero jo dormia,
menjava, descansava i vivia per al proxim partit.
Quan et treuen aixo, i més de manera sobtada,
és complicat adaptar-te.

Jo soc una persona positiva i 'endema de la
noticia vaig agafar les meves coses i vaig tor-
nar a Barcelona, després de quinze anys, per
comencar la meva nova vida amb ganes de
conéixer qué em regalaria, perqué no tenia res
pensat ni preparat, perd no va ser facil.

Vas necessitar suport psicosocial o acom-
panyament emocional?

La meva dona i les meves filles van ser el meu
suport. Crec gque el moment més critic no va
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ser en el moment de la retirada, sind que em va
sortir amb el temps. El primer any vaig intentar
amagar una mica les meves emocions i lluitar
amb mi mateix per intentar convencer-me que
estava bé. Passa’t I'any vaig notar que ho troba-
va molt a faltar i vaig demanar ajuda psicologi-
ca pergué m’'estava afectant en el meu dia a dia
i vida personal.

Segueixes controls peridodics amb el teu
cardioleg/a de referéncia? Amb quina fre-
gléncia?

Segueixo controls periodics, i ara més que mai,
perque el dia 23 de marc¢ d’aquest any vaig patir
una aturada cardiaca jugant a tenis. Vaig estar
4 dies en comai15 dies a 'UCI. Em van posar un
dispositiu subcutani, un DAI. Després de gaire-
bé 5 mesos, comenco a trobar-me molt millor.
Ara m’estan controlant molt més, una frequén-
cia d'una/dues visites al mes.

Ara la teva feina segueix estant relacio-
nada amb el futbol. Explica’ns una mica
a queé et dediques.

Ara soc agent FIFA de futbolistes. M’encanta la
meva feina: poder ajudar els jugadors en tot el
gue pugui a través de l'experiencia de 17 anys
de carrera com a professional. He comés mol-
tes errades quan era jove, moltes vegades per-
qgué no tenia ningu a l'altre costat del telefon
guiant-me de la manera correcta o directament
no hi havia ningy al meu costat. Aquesta feina
no va de signar contractes i esperar que les co-
ses surtin soles, hi ha moltissima feina entre un
contracte i l'altre. Ara els meus jugadors saben
que em tenen les 24 hores del dia, el telefon
sempre es despenjara quan ho necessitin.

També he treballat molt a la televisid com a co-
mentarista. A La Liga TV fent els partits de la
lliga espanyola en angles i amb DAZN les dues
Ultimes temporades. De moment, per feina i per
salut, ho he deixat aparcat.

Com és el teu dia a dia?

El meu dia a dia canvia molt. Dilluns em faig
un planning de la setmana amb els partits dels
meus jugadors. M’organitzo per veure tots els
partits el cap de setmana. Moltes vegades és
complicat, perd si no puc veure'ls en directe, els

miro dilluns repetits. Llavors comenco la setma-
na mirant els partits que em queden i parlant
amb els meus jugadors de com ha anat tot. Em
programo reunions amb clubs, directors espor-
tius, moltes trucades. Al final els fitxatges es fan
durant les finestres de mercat, pero son el re-
sultat de la feina que vas fent tot l'any.

| cada dia passa algo, hi ha alguna cosa que he
d’arreglar, ajudar els jugadors... M’encanta.

El mon del futbol i tenir una cardiopatia
és dificil d’encaixar. Hi ha molts infants,
adolescents i joves que volen jugar a futbol
pero no poden. Que els diries?

Es molt complicat poder dir alguna cosa en una
situacio aixi. Cadascu respon d’'una manera di-
ferent. Jo sempre dic que les coses passen per
algo. Si no pots continuar jugant, vol dir que hi
ha una altra oportunitat esperant-te. El que no
pots fer és enfonsar-te i pensar en la mala sort
gue has tingut. Sempre hi ha possibilitats dins
del mdén del futbol per poder reinventar-te i
gaudir de I'esport més maco del mon des d’'una
perspectiva diferent.

Vols afegir alguna cosa?

Nomeés vull dir gue soc una persona molt afor-
tunada. He pogut gaudir de la professid que
m’apassiona durant 17 anys. La retirada ha si-
gut complicada perque no estem preparats per
afrontar-la. No ens expliquen el que et pot pas-
sar mentalment una vegada penges les botes,
perd una vegada ho acceptes, tens tota la vida
al davant per seguir gaudint d’aguesta aventu-
ra. En el meu cas vaig haver d’acceptar la meva
malaltia, com ara he d’acceptar que practica-
ment no puc fer res d'esport. No és facil, perd
no és el final. El que has de fer és trobar el se-
glent estimul, un nou objectiu.

Vull aprofitar per donar les gracies a les perso-
nes que em van atendre quan vaig tenir I'atu-
rada cardiaca. A la pista del costat, jugant uns
dobles, hi havia els meus angels de la guarda.
Van venir a socorrer-me de seguida. Sobretot
en Malik, que em va fer el massatge cardiac i
em va atendre fins que va arribar 'ambulancia
medicalitzada. Sense ells no estaria aqui. Gra-
cies eternes.
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“Col-laborar amb la Fundacio CorAvant ens
aporta sentir-nos propers a una realitat poc
coneguda i particips d’una iniciativa amb
molt de sentit”

Bru Pellissa Vaqué, conseller i president de la Comissid de
Sostenibilitat de CEVASA

CEVASA va ser fundada el 1968 i és la capcalera d’'un grup empresarial que té com

a objectiu principal el desenvolupament d’inversions patrimonials en habitatge as-

sequible de lloguer. Actualment, és I'Unica companyia del mercat continu espanyol

dedicada principalment al lloguer d’habitatges i és pionera en la col-laboracid publi-

coprivada per a la promocio d’habitatge assequible de lloguer.

D’on neix la iniciativa de col-laborar amb
la Fundacié CorAvant?

L’inici de la guerra d’Ucraina, el febrer de 2022,
va despertar una sensibilitat molt forta a CE-
VASA envers les persones gue estaven patint
els seus efectes. Aixd va incitar-nos a cercar la
forma de collaborar amb alguna entitat que
d’alguna manera o altra estava desenvolupant
projectes amb aquesta orientacid. Coneixiem
experiencies de families a Catalunya que n’aco-
llien/en refugiaven d’altres procedents d’'Ucrai-
na. Llavors, varem posar-nos en contacte amb
una d’aguestes families d’acollida, que ens va
parlar de la Fundacidé CorAvant i del projecte de
suport a les families d’Ucraina.

Des de CEVASA veiem molt pertinent aguesta
col-laboracio, també pergué s’adeia amb els cri-
teris de la nostra politica de solidaritat en pro-
jectes: atencio sociosanitaria a la infancia i les
seves families, accions que es desenvolupaven
en municipis on CEVASA té algun actiu immo-
biliari, una aportacid significativa i no impres-
cindible a la vegada, etc.

Parla’ns una mica de CEVASA

Des de CEVASA procurem desenvolupar la
nostra activitat amb els més alts estandards
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de qualitat, amb fixacid¢ d’indicadors que ens
permeten mesurar aspectes com la satisfaccio
dels nostres clients, temps de resposta davant
de gualsevol incidéncia o enguestes anuals per
avaluar diferents aspectes dels nostres serveis i,
aixi doncs, identificar aquells aspectes suscep-
tibles de millora.

El codi etic del grup i la politica de responsabi-
litat corporativa amb politiques d’igualtat o de
diversitat, aixi com procediments especifics per
a potencials situacions d’assetjament laboral o
canal de denuncies, ens situa a l'avantguarda
d’aquestes politiques entre les companyies del
sector.

En matéria de sostenibilitat, anualment i din-
tre de l'informe anual de gestid del Grup, in-
corporem un capitol d’'informacio no financera
on recollim els aspectes més rellevants sobre
emissions i impacte de la nostra activitat, tant
dels edificis ja construits com dels nous edi-
ficis projectats. CEVASA va fer el projecte de
rehabilitacio més important a Catalunya als
darrers anys, amb la millora de facanes, tan-
caments i altres elements de I'envolupant d’'un
total de 1180 habitatges, fet que va reduir els
consums d’energia de climatitzacio en aproxi-
madament un 40%, a més d’'una significativa
millora acustica.

Finalment, la propia activitat de CEVASA, orien-
tada a, fonamentalment, el lloguer d’habitatges
de proteccid oficial, és ja de per si una mostra
de la implicacio en la millora de les condicions
de vida de la societat i 'accés a un habitatge
digne a un preu assequible. Com a referencia,
el preu mitja dels nostres habitatges esta per
sota dels 7,5 euros per m2 Uutils mensuals. Ac-
tualment, el nostre parc immobiliari esta format
per més de 3.200 habitatges.

Qué us aporta com a empresa col-labo-
rar amb la Fundacié CorAvant?

Des de fa més de 20 anys, CEVASA té el com-
promis de destinar una part dels beneficis a ini-
ciatives i entitats compromeses amb la socie-
tat, amb collectius vulnerables, sense tenir en
consideracio cap mena de benefici a favor nos-
tre. Actualment, col-laborar amb la Fundacid
CorAvant ens aporta sentir-nos propers a una
realitat poc coneguda i particips d’'una iniciati-

Espai CORporacio

va amb molt de sentit, i que actua amb il-lusio,
finesa i responsabilitat. A la vegada ens sentim
comodes perque sabem que la professionalitat
de la Fundacid garanteix que l'aportacid que
fem sera gestionada amb sentit i rigor.

Animaries altres empreses i organitza-
cions a col-laborar amb entitats socials?

Si, sense cap mena de dubte. Crec que és molt
important contribuir amb iniciatives que per-
metin millorar les condicions de vida i les opor-
tunitats de persones i families amb dificultats
des de diversos punts de vista. La dignitat de
les persones en la nostra societat ens importa i
les iniciatives sense anim de lucre que aposten
per accions étiques i de qualitat en col-lectius
especifics aporten un afegit huma dificilment
guantificable. Es per aixd que animaria les em-
preses i organitzacions a assumir compromisos
amb la societat des d’aquest compromis social,
mes enlla del component publicitari.

index
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10 anys de Cardioalianza, I'entitat estatal
gue representa la veu de les persones amb
malalties cardiovasculars

Cardioalianza va néixer el 2014 gracies a 7 associacions de pacients d’arreu del

territori espanyol que vam prendre consciencia de la necessitat existent de sumar

esforcos en 'ambit associatiu, per tal de fer emergir la veu i les necessitats evidents

gue tenfem com a col-lectiu de pacients amb malalties cardiovasculars (MCV) davant

les institucions estatals.

’ CONGRESO

Ultima assemblea de Cardioalianza 2024

A dia d’avui, i gracies a la feina ben feta al llarg
d’aguests 10 anys, ja som 48 les entitats de pa-
cients d’ambit tant estatal, com provincial i re-
gional, que conformem Cardioalianza i que re-
presentem, avui amb més forca que mai, la veu
de més de 40.000 families de persones gue
conviuen amb algun tipus de MCV arreu de tot
el territori espanyol.

Des de Cardioalianza treballem continuament
amb l'objectiu de millorar la qualitat de vida
de totes aquelles persones del nostre pais que
conviuen amb algun tipus de MCV, establint
aliances i creant noves sinérgies amb tots els

agents sanitaris implicats en la prevencio, el
diagnostic i el tractament de les malalties del
cor; actuant com a altaveu i assessorant tant a
organismes publics com privats sobre els drets
i les necessitats reals del collectiu de perso-
nes que conviuen cada dia amb aquest tipus
d’afeccions; collaborant amb altres agents de
l'ecosistema sanitari amb l'objectiu d’assolir I'ex-
cellencia en l'atencio sanitaria, que passa obli-
gatoriament per un abordatge integral i perso-
nalitzat d’aguests pacients que contempli les
necessitats de la persona des d’'un punt de vis-
ta holistic; empoderant tant a pacients com als
seus cuidadors i/o familiars perqué puguin tenir

un rol més actiu en la gestid de la seva propia
salut; generant coneixement, a partir de la publi-
cacid de nous informes i dades que reflecteixin
la magnitud i rellevancia real que tenen les MCV
en el conjunt del nostre sistema de salut, etc.

| és que, sense anar més lluny, les malalties car-
diovasculars porten molts anys sent la primera
causa de mort tant a casa nostra com arreu
del mén. A escala global aguestes representen
el 32% de totes les morts (17,9 milions de de-
funcions) i a I'Estat Espanyol al 2023 van ser
les responsables del 26,5% de totes les defun-
cions (114.865 morts). Malgrat aguest elevat
percentatge, per primera vegada a Espanya els

tumors han superat el nombre de morts per
MCV, que representen el 26,6% del total de les
defuncions (115.013 morts), segons les ultimes
dades publicades per I'Institut Nacional d’Esta-
distica (INE) .

Dins del grup de MCV, les que han causat més
morts son les malalties isquémiques del cor
amb un total de 27.203 defuncions -17.038 ho-
mes i 10.165 dones-, seguides de ben a prop per
les malalties cerebrovasculars, responsables
de 23173 morts -10.356 homes i 12.817 dones- |
la insuficiéncia cardiaca, que ha causat aquest
darrer any un total de 19.107 defuncions -7.849
homes i 11.258 dones-.

(Valores absolutos)

Estadistica de Defunciones segun la Causa de Muerte
Afic 2023

Defunciones segun las causas de muerte mas frecuentes por sexo. Aiho 2023

Total Hombres Mujeres

TOTAL ENFERMEDADES 433.163 219.077 214.086
ENFERMEDADES SISTEMA CIRCULATORIO

Enfermedades isquémicas del corazon 27.203 17.038 10.165
Enfermedades cerebrovasculares 23173 10.356 12.817
Insuficiencia cardiaca 19.107 7.849 11.258
Enfermedad hipertensiva 14.459 4.839 9.620
TUMORES

Cancer de bronquios y pulmén 22747 16.503 6.214
Cancer de colon 10.891 6.283 4.608
Cancer de pancreas 8.111 4.189 3.922
Cander de mama 6.492 89 6.403

Estadistica de Defunciones segun la Causa de Muerte. Aflo 2023. Datos provisionales. Instituto Nacional de Estadistica.
Disponible en: https:/www.ine.es/dyngs/Prensa/pEDCM2023.htm

Davant aquestes xifres, des de Cardioalianza
aquest any hem focalitzat els nostres esforcos
a contribuir que els objectius de I'Estratégia
en Salud Cardiovascular del Sistema Nacional
de Salud (ESCAV), aprovada fa ja dos anys pel
Ministeri de Sanitat i en la qual Cardioalianza
va participar activament com a membre del
Comité Estratégic, siguin traslladats de forma
efectiva a les diferents comunitats autono-
mes. Per aixd, vam posar en marxa el “Plan de
Aceleracion de las Enfermedades Cardiovas-
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culares” https://cardioalianza.org/actividades/

plan-de-aceleracion-de-las-enfermedades-car-
diovasculares/ que té per objectiu apropar les
propostes de millora en 'atencié cardiovascular
tant a legisladors, com planificadors i gestors
de les diferents CCAA, aixi com generar un
marc de dialeg amb tots els portaveus sanitaris
dels principals grups parlamentaris, professio-
nals sanitaris i gestors politics de cada regio.

Tomas Fajardo
President de Cardioalianza
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Qui som i quée fem?

AACIC, Associacid de Cardiopaties Congénites (1994), i Fundacio
CorAvant, Cardiopaties (2008), som dues entitats que treballem
conjuntament mitjancant un conveni de col-laboracié amb I’'objectiu
de millorar el dia a dia de les persones que tenen una cardiopatia i
el de les seves families.

AACIC, I’associacio d’infants i adolescents amb
cardiopatia (dades memoria 2023)

5.138 persones beneficiaries

3K B I Y

Dones Homes 1.022 majors 4.116 menors
83 % 17 % de 18 anys de 18 anys

. i
4.584 beneficiaries 256 beneficiaries
ateses individualment ateses grupalment

12.525 accions de suport psicosocial

¢ qacic

ASSOCIACIO DE CARDIOPATIES
CONGENITES

30 ANYS

Vols donar suport a la tasca de PAACIC?
Clica aqui: https:/www.aacic.org/ca/que-pots-fer-tu/ i t’'expliqguem com fer-ho.
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Qui som i que fem?

CorAvant, la fundacioé de joves i adults amb
cardiopatia (dades memoria 2023)

$ 1

Dones Homes
83 % 17 %

731 persones beneficiaries

870 accions de suport psicosocial

b d i b

297 beneficiaries 413 beneficiaries 21 professionals
ateses individualment ateses grupalment benficiaris
' anys
corAvant

FUNDAC\GCORAVANT, CARDIOPATIES

Vols donar suport a la tasca de CorAvant?
Clica aqui: https://fundaciocoravant.org/ca/colabora/ i t'expliguem com fer-ho.

El nostre compromis és treballar i vetllar pels interessos de les persones
amb cardiopatia i les seves families. Donar-los el suport que els calgui,
atendre’ls i informar-los com mereixen i fer que la seva realitat es conegui
i comprengui arreu.
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Moltes gracies de tot cor

Moltes gracies de tot cor

COL-LABORADORES ECONOMIQUES AACIC: son empreses, institucions i admi-
nistracions, l'aportacio econdmica de les quals permet garantir la continuitat i qualitat dels
projectes i serveis que duem a terme.
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COL-LABORADORES ESTRATEGIQUES AACIC: |5 relacio que l'equip técnic de IAACIC
CorAvant manté amb els equips de professionals d'aguestes institucions i empreses son garantia
de la qualitat dels nostres serveis i projectes.

Can Salva, CardioAlianza, Centre de Normalitzacié Lingtliistica de Barcelona, COCEMFE, COOP57, FCVS, FEDER,

Federacié Mestral Cocemfe Tarragona, FESalut, Fundacié Cinca Piqué, Fundacié Bosch i Gimpera, Gpartners
Asesores Forenses y Financieros, Hospital Arnau de Vilanova Lleida, Hospital Dr.Josep Trueta, Hospital Infantil
i de la Dona, Vall d’Hebrén, Hospital Joan XXIll, Hospital Parc Tauli de Sabadell, Hospital Sant Joan de Déu,
Hospital Sant Joan de Reus, Hospital Verge de la Cinta de Tortosa, Lexben, Universitat de Barcelona, Universitat
de Girona, Universitat Ramén Llull, Universitat Rovira i Virgili, Xarxa Sanitaria Santa Tecla de Tarragona, Xarxa
Vives d’Universitats.

Voluntariat motor AACIC: voluntaris i voluntaries que han creat i gestionat accions solidaries
de sensibilitzacio i de captacio de fons per contribuir al financament de la tasca que duu a terme
lentitat durant l'any, alhora que han donat a coneixer la realitat de les persones amb cardiopaties
congeénites i la de les seves families.

Carme Hellin, actes solidaris, Carles Vila, Club Esportiu Futsal Tortosa, Coordinadora de Pastorets de Catalunya,
Cristina Sendra, Fiel Florensa, Juan Carlos Alonso, Anna Bonillla, Laura Aradas, Lourdes del Peral, Lourdes
Ferreras, Luis Aused, Monica Llambrich i Pepe Chavarria, Sénia Lépez.

Busca’ns a www.aacic.org i i coneix aquestes iniciatives solidaries.

Si has pensat a fer un acte solidari, t’ajudem a donar-li forma i posar-lo en marxa:
93 458 66 53/comunicacio@aacic.org
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COL-LABORADORES ECONOMIQUES CorAvant: son empreses, institucions i ad-
ministracions, l'aportacid economica de les guals permet garantir la continuitat i qualitat
dels projectes i serveis gue duem a terme.
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COL-LABORADORES ESTRATEGIQUES CorAvant: |z relacio que lequip técnic de
AACIC CorAvant manté amb els equips de professionals d'aguestes institucions i empreses son
garantia de la qualitat dels nostres serveis i projectes.

CardioAlianza, ECOM, Fundacié Bosch i Gimpera, Gpartners Asesores Forenses y Financieros, Hospital Arnau
de Vilanova Lleida, Hospital Clinic, Hospital Dr. Josep Trueta, Hospital genral de la Vall d’Hebron, Hospital Joan
XXIIl, Hospital Parc Tauli de Sabadell, Hospital Sant Joan de Reus, Hospital Verge de la Cinta de Tortosa, Lexben,
Universitat Ramén Llull, Xarxa Vives d’Universitats.

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

Angela Pous, Can Salva, Jesus Pérez, Foment Hortenc, Marta Gubau, NickSpa & Sports Club, Universistat Rovira
i Virgili.

Busca’ns a www.fundaciocoravant.org i i coneix aquestes iniciatives solidaries.

Si has pensat a fer un acte solidari, t’ajudem a donar-li forma i posar-lo en marxa:
93 458 66 53/coravant@fundaciocoravant.org
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Grup de la Trobada 2024

30 ANYS

AHIR, AVUI | SEMPRE,
JUNTES AMB CADA BATEC

Carrer Marti i Alsina, 22
08031 - Barcelona

93 458 66 53

youtube.com/@CorAvantAACIC_cardiopaties

Gracies perser-hi!

° 0\“\/5
+
aaClC corAvant
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