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Manifest per una societat que respecti, aculli i
inclogui la realitat dels infants i adolescents
que viuen amb una cardiopatia, i la de les
seves families

Amb motiu del Dia Internacional de les Cardiopaties Congénites, que se
celebra el 14 de febrer, des de I’Associacié de Cardiopaties Congeénites
(AACIC), publiqguem un manifest per donar a conéixer la realitat dels infants

i adolescents que viuen amb una cardiopatia i la de les seves families.

Volem que la societat conegui les necessitats, entengui les situacions que

viuen i aixi facilitar la seva integracio social i educativa.

Es necessari que les administracions i governs coneguin aquesta realitat

per tal d'impulsar accions de resposta a les seves necessitats.

Sabies que...

1 de cada 100 nadons neix amb una malformacio al cor? La cardiopatia és el

grup de malformacions congeénites amb l'index més alt d’incidéncia.

A Catalunya neixen uns 600 infants amb cardiopatia congénita cada any
dels quals una tercera part necessitaran intervencio quirirgica durant el primer any

de vida.

Els avencos meédics dels darrers anys han permeés que el 95% dels infants
que neixen amb aquestes patologies arribin a I'edat adulta. L'index de

mortalitat s’ha reduit en un 5% i podem parlar de malaltia cronica.

Els infants i adolescents que viuen amb una cardiopatia poden tenir
diagnostics diferents i hauran de tenir un seguiment medic de per vida.
Pero les repercussions en el dia a dia sOn comunes i també s’han de

tractar.
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Que significa viure amb una cardiopatia
congenita?

L'impacte del diagnostic i el tractament en la familia, I'infant i I'adolescent

amb cardiopatia

Segons la recerca que vam fer sobre I'impacte del diagnostic en les relacions
familiars, un 54,54% de mares i un 40,9% de pares han obtingut puntuacions
significatives en malestar psicologic individual amb altes puntuacions d’ansietat i
somatitzacio, sobretot després de la intervencié quirdrgica del seu fill/a. Aquesta
situacié caldra gestionar-la per trobar I'equilibri emocional per afrontar noves
situacions de crisi que poden apareixer en el futur. Per aquest motiu, cal tenir en

compte la vivéncia individual, sobretot els nivells d’ansietat.

Les mares s6n més propenses a somatitzar el malestar psicologic amb simptomes
fisics (40,9%) com, per exemple, mal de cap, mal d’estdmac, cansament, mareig o
dolor a les articulacions. I els pares sdbn més propensos a patir trets relacionats

amb la depressié (29,54%), com |'apatia, la poca motivacio o la falta d’energia.

Els resultats d’aquesta gestié emocional i psicologica dels progenitors sera clau en

la vivéncia de la cardiopatia de l'infant i adolescent.

Els controls i els seguiments meédics continuats en hospitals de referéncia i,
sovint, trasllats als hospitals de Barcelona per proves i tractaments

quirargics

Tot i la millora que hi ha hagut en els Gltims anys en els ambients hospitalaris i en
el tracte del personal sanitari amb l'infant i I'adolescent, aquests han de viure

situacions fora d’espais naturals pel seu bon desenvolupament.

Els hi hauran de fer proves exploratories, que algunes seran invasives, doloroses,
desconegudes, fredes, generaran por, rabia, vulnerabilitat, solitud, incomprensio,

entre moltes altres vivéncies emocionals i psicologiques.

Durant les estades a I'hospital per intervencions quirdrgiques, tractaments per

cateterismes o d’altres procediments, estades a la UCIs i hospitalitzacions més
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llargues del que és habitual, és quan apareixen de nou i amb més intensitat totes

aquestes emocions i sentiments.

Es necessari desplegar projectes de suport psicologic i acompanyament emocional
abans, durant i després de les proves mediques i les intervencions quirlrgiques per
disminuir l'impacte que tenen aquestes situacions en el seu desenvolupament i

creixement personal.

El desequilibri en el sistema familiar

La familia, davant les situacions que ha de viure en relacié al seu fill o filla amb
cardiopatia, es veu afectada, sobretot pel trencament de |'equilibri en la vida

quotidiana i les relacions familiars i socials.

Haura d’adaptar horaris laborals, redistribuir les cures i atencions dels germans o
germanes a través del suport de la familia extensa o amistats. A més, també, es
veuen afectades les relacions socials per manca de suport, comprensié o empatia

del que viu la familia.

Totes aquestes situacions de crisi comporten un desequilibri en el sistema familiar

amb un impacte economic, laboral, social, emocional i relacional.

Els infants i els adolescents en processos d’aprenentatge

Alguns dels infants i adolescents amb cardiopatia presenten problemes
d’aprenentatge derivats de I'estat de salut de la cardiopatia, alteracions
neurologiques descrites en les Ultimes recerques, I'impacte de les hospitalitzacions i
tractaments que comportaran dificultats en el desenvolupament, el procés

maduratiu i en les funcions cognitives.

La situacio de cardiopatia també els porta a viure inquietuds diferents de les dels
seus companys i companyes de classe, fet que els dificulta la concentracid, atencid,
organitzacio, planificacio, entre altres funcions cognitives necessaries per als

aprenentatges.
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Que volem?

Volem que la societat, I’'escola, el personal sanitari i tot I’entorn relacionat
amb l'infant i I'adolescent amb cardiopatia i amb les seves families entengui
les situacions que viuen, per poder-los acompanyar des del respecte, la
comprensio i la capacitacio.

Volem recursos de suport i acompanyament psicosocial i emocional, recursos
terapéutics especialitzats en infancia i adolescéncia amb cardiopatia, com
CDIAPs, serveis de logopédia, fisioterapia...

Volem recursos economics i de professionals per a I’'execucié dels programes
de rehabilitacié cardiaca pediatrica.

Volem augmentar el suport psicopedagogic als centres educatius amb
alumnat amb cardiopatia.

Volem més ajudes i prestacions economiques per a les families que s’han de
desplacar fora del seu municipi de residéncia per rebre atencié medica del fill
o filla amb cardiopatia.

Volem més recursos financers per augmentar el nombre de recerques sobre
I'impacte de les cardiopaties.

Volem una legislacié més especifica pel reconeixement de les discapacitats
organiques com les cardiopaties.

Volem que els mitjans de comunicacio facin més resso de realitats que no
son visibles, perd que son molt més comunes del que semblen i que afecten
un gran nombre de la poblacié.

Volem que les administracions i governs reconeguin les necessitats dels
infants i adolescents amb cardiopatia, i inverteixin més recursos economics

per poder dur a terme la cobertura de les necessitats plantejades.
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La cardiopatia és una malaltia que no es veu,

pero que es viu.

Que els infants amb cardiopatia no siguin visibles, no vol dir que no existeixin. Que
la seva cicatriu no es vegi, no vol dir que no faci mal. Darrere d’aquesta cicatriu

també hi ha vida i esperancga per continuar vivint.

Els nens i les nenes que han nascut amb una
cardiopatia son experts en el cor. Petits i grans

podem aprendre molt d’ells.

Els infants amb cardiopatia congeénita, des de ben petits aprenen a escoltar el seu cor
per saber qué necessita a cada moment. Saben que si el cuiden bé, la seva qualitat
de vida millora. Es important prendre nota de la seva expertesa i de les seves ganes

de viure, perqué saben apreciar i valorar molt els petits moments de felicitat.

A Catalunya hi viuen més de 60.000 persones
amb una cardiopatia congenita, de les quals
una tercera part son infants i adolescents.

Barcelona, gener de 2026

CorAvant AACIC - C/Marti i Alsina, 22 - 08031 Barcelona - 93 458 66 53
info@aacic.org - coravant@fundaciocoravant.org - www.aacic.org - www.fundaciocoravant.org -

Facebook i Instagram coravantaacic - twitter @coravant - youtube



mailto:info@aacic.org
mailto:coravant@fundaciocoravant.org
http://www.aacic.org/
http://www.fundaciocoravant.org/

