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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 publiquem un manifest per donar a conéixer la realitat
dels infants i adolescents que viuen amb una cardiopatia i la de les seves

families.

La societat ha d’estar preparada per afavorir la seva integracié social,
educativa i laboral. Es necessari que els organs de govern coneguin

aquesta realitat per tal que impulsin accions de resposta a les seves necessitats.

Sabies que...

1 de cada 100 nadons, neix amb una malformacioé 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 intervencié durant el primer any de vida.

Els avengos 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 ja podem parlar de malaltia cronica.

Hi ha altres tipus de cardiopaties que no son congenites, pero que poden
provocar alteracions en el funcionament del cor, i que es poden manifestar
durant la infantesa o adolesceéncia. Dins d’aquest grup de cardiopaties hi ha les
arritmies, les miocardiopaties, les cardiopaties adquirides durant la infantesa o les
familiars.

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 so6n comunes i també s’han de
tractar.
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Que significa viure amb una cardiopatia, avui?

Es necessari el suport dels organs publics i la ciutadania per acompanyar
aquests infants i les seves families abans, durant i després de I'hospitalitzacio i

en la seva vida quotidiana.

1. Els nens i les nenes amb problemes de cor, i les seves families, necessiten
un suport emocional especific per poder entendre que els passa i poder
fer front als moments de crisi que hauran de viure, com les intervencions
quirdrgiques i les estades a |I'hospital, que fan que els infants se sentin
febles, sols, abandonats, tinguin por, culpa, rabia... En aguests moments de

crisi, I'acompanyament a l'infant i a la seva familia és molt important.

Calen prestacions economiques i recursos terapéutics que donin resposta a

les necessitats concretes de les families que tenen un fill o una filla amb

cardiopatia.

2. La manca d’ajuts i prestacions economiques i de recursos
terapéutics (psicologia, logopédia, fisioterapia...) és un dels grans
motius d’angoixa per a moltes families que es troben que un dels
progenitors ha de deixar de treballar o ha d’adaptar la seva feina a les

necessitats del fill/a malalt/a.

Cal augmentar el suport a les escoles i a I'alumnat amb cardiopatia per tal
de facilitar la seva escolaritzacio, sobretot en els moments més susceptibles
com son: l'entrada a I'escola, els canvis d'escola o d'etapa (d'infantil a primaria, de
primaria a secundaria). Es important que els professionals de I'educacié
coneguin les caracteristiques generals que poden presentar els infants i
adolescents que tenen una cardiopatia en I'ambit fisic, social, emocional i

psicologic.
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3. Alguns dels infants i adolescents amb cardiopatia presenten problemes
d’aprenentatge, fisics o emocionals. Educativament, no és tan important
el diagnostic medic especific de cada infant, sind el procés de la malaltia i
del tractament, |'estat actual de salut, la previsié de tractament, les
dificultats i les caracteristiques de desenvolupament i d'aprenentatge de
I'alumnat, els periodes que ha estat o haura d'estar hospitalitzat, els

periodes que ha hagut d'estar a casa i els periodes d'estada a I'UCI.

Es important que els professionals que es relacionen amb aquests infants
els animin a tenir una vida activa, autonoma, i a integrar I'activitat fisica a
I’escola, a les activitats extraescolars o de clubs esportius, en les activitats
ladiques, en les sortides lliures... Perd no hem de perdre de vista el que poden fer
i el que no, hem d’entendre en tot moment que els passa, i adequar
I'activitat a cada infant segons la seva capacitat funcional, per tal d’evitar riscos

innecessaris per a la seva salut.

4. La practica regular d’'exercici fisic contribueix a una millor qualitat de
vida i millora la salut fisica i psicologica de les persones. Els pares, les mares
i els professionals en I'ambit escolar i extraescolar viuen amb por el fet que
I'infant que té una cardiopatia faci exercici fisic o simplement realitzi algun
tipus d’activitat fisica durant el seu dia a dia com, per exemple, correr al

pati, saltar, pujar escales, jugar...

Necessitem més suport en recerca psicosocial. La recerca médica és molt
important i, gracies a ella, entre altres coses, s’ha reduit en un 95% la mortalitat
en aquest camp, perd aquests infants viuen i creixen, i hem de saber com
acompanyar-los per tal de capacitar-los i que esdevinguin persones

autonomes.

5. La recerca ens ha permes créixer i avancar en l'impacte que les
cardiopaties congénites tenen en el dia a dia, tant per a aquests infants com

per a les seves families.

Cal que els mitjans de comunicacid, de tant en tant, es facin resso de
realitats que no son tan visibles, perd que sén molt més comunes del que

semblen i que afecten un gran nombre de la poblacio.
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6. Que els infants amb cardiopatia no siguin visiblement identificables,
no vol dir que no existeixin. Que la seva cicatriu no es vegi, no vol dir
gue no faci mal. Darrere d'aquesta cicatriu també hi ha vida i esperanca per
continuar vivint. La cardiopatia és una malaltia que no es veu, pero

que es viu.

A Catalunya, actualment, hi viuen més de 60.000 persones amb cardiopatia
congénita, de les quals 20.000 son infants i adolescents. Totes elles lluiten
dia a dia amb el seu cor per viure. La societat ha de coneéixer la seva realitat

per tal de respectar-la, incloure-la i acollir-la.

7. Els nens i les nenes que viuen amb una cardiopatia son experts en el
cor. Des de ben petits aprenen a escoltar-lo 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, perque saben apreciar i valorar molt els petits moments de felicitat.

Petits i grans podem aprendre molt d’ells.

Barcelona, febrer 2025

Associacié de Cardiopaties Congeénites, AACIC
Entitat declarada d’Utilitat Publica - CIF: G 60605318 - nim.registre 15.970 - C/Marti i Alsina, 22 - 08031 Barcelona - 93 458 66 53
info@aacic.org - www.aacic.org - facebook.com/coravantaacic - instagram.com/coravantaacic - @coravant
linkedin.com/company/fundacio-coravant



file:///C:/Users/BERTA/Documents/Plantillas%20personalizadas%20de%20Office/info@aacic.org
http://www.aacic.org/
https://www.facebook.com/coravantaacic
https://www.linkedin.com/company/fundacio-coravant/

