MEMORIA
2005

ASSOCIACIO DIAJUDA
ALS AFECTATS
DE CARDIOPATIES
INFANTILS DE
CATALUNYA
(AACIC)



Memoria 2005

INDEX

1- PROGRAMA DE MANTENIMENT D’ACTIVITATS DE L’AACIC
1.1 La Nova Junta de I’AACIC.

1.2 Captaci6 de Recursos.

1.3 Convenis col-laboraci6.

1.4 Recerques.

1.5 Participacié en Cursos i Jornades.

1.6 Relacions institucionals.

1.7. Altres activitats.
2- VALORACIO DEL PROGRAMA 2005 DE L’AACIC TARRAGONA.

3- SERVEIS
3.1 Servei de suport als infants, adolescents i joves amb problemes de cor.
3.2 Servei d’atenci6 psicosocial i acompanyament a les families.
3.2.1 Espai per a Pares i Mares.
3.2.2 Projecte d’atenci6 hospitalaria “A cor obert”.
3.3 Servei d’assessorament i atencio als professionals.

3.4 Servei d’'informacié i sensibilitzacioé de les cardiopaties congeénites.
4- PROJECTES
4.1 Projecte de voluntariat de I’AACIC

4.2 Projecte de cardiopatia congénita, activitat fisica i adaptaciéo al medi

5- ANNEX 1: DOSSIER DE PREMSA 2005



Memoria 2005

1. PROGRAMA DE MANTENIMENT D’ACTIVITATS DE L’ AACIC

1.1 La Junta de I’AACIC: més representativa

— En el mes de maig, es va fer a Calafell 'Assemblea General Ordinaria de I'AACIC. En
Assemblea es van renovar alguns carrecs de la Junta Directiva de I’AACIC. Van entrar a formar
part de la Junta Directiva Olga Piqueras, Pilar Sanz com a representant de la Delegacié de
Tarragona i Elisabet Guillemm com a representant dels joves i adults afectats. La Junta compta ara
amb més representants dels diferents grups que composen I’AACIC.

— La Junta Directiva ha tingut una frequéncia de reunions bimensuals on s’han tractat tots els
temes especifics relacionats amb [I'estructura organitzativa, activitats, programacions i

finangcament de I'entitat entre d’altres temes de I'ambit de competéncies de la Junta.

1.2 Captacio6 de recursos

— Gesti0 de contactes, entrevistes i sessions de treball amb empreses privades i
administracions publiques.

— Sol-licitud i gestié de convenis de col-laboraci6 amb administracions publiques per serveis
de I’AACIC.

— Durant I'any 2005 I’AACIC ha tramitat 22 subvencions per organismes privats i 18

subvencions per administracions publiques sent un total 40 les sol-licituds presentades.

1.3 Convenis

— Conveni de col-laboracié entre I’hospital Universitari Vall d’Hebron i TAACIC  pera la
realitzacié dels programes d’atencid, suport i acompanyament dels infants i joves afectats per
problemes de cor i les seves families en I'ambit hospitalari.

— Conveni amb el Departament d’Educacio de la Generalitat de Catalunya per la realitzacié del
Servei d’ informaci6, orientacidé i assessorament als professionals dels centres docents amb
alumnat afectat per cardiopatia congeénita.

— Conveni de col-laboraci6 amb la Fundacié Jubert Figueres, per tal d’oferir un recurs
complementari d’acollida a families amb fills i filles amb problemes de cor que s’han de desplacar
als Hospitals de referéncia Barcelona.

— Conveni de col-laboracio amb I’Associacié Mags per I’'Esperanca per I'’execuci6 del projecte a

Cor Obert en els dos Hospitals de referencia.
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1.4 Recerques.

— Durant I'any 2005 s’ha constituit el grup de Recerca format per les seglients Universitats i per
I’AACIC: Universitat de Barcelona, Rovira Virgili de Tarragona, la Universitat de Lleida i I’Autobnoma
de Barcelona. S’ha elaborat el projecte de la recerca per I’estudi de les necessitats educatives
dels infants i joves d’entre 3 i 12 anys amb cardiopaties congenites a Catalunya. Aquesta
recerca ha estat integrada a la Xarxa Catalana d’Investigadors sobre els Drets dels Infants i
Qualitat de Vida.

— S’ha dissenyat un avantprojecte per I'estudi de les caracteristiques i necessitats dels joves amb
problemes de cor dins el mén laboral. S’han iniciat contactes amb Fundacions interessades en el
mon de la insercié laboral per persones amb dificultats laborals.

— Inici de la recerca sobre els efectes socioculturals de les malalties croniques amb el titol “La
importancia de I'estudi de les xarxes socials en I'ambit de la salut” dins la Tesi Doctoral del Sr.
Jaume Llopis del Departament d’Antropologia Social i Cultural de la Universitat Autonoma de

Barcelona.
1.5 Participacid en Cursos i Jornades.

— Xerrada organitzada per I'AACIC a I’Auditori de la Caixa de Tarragona amb el
titol “Fem un recorregut per la vida dels infants amb cardiopatia”, per a donar a coneixer
les consequéncies dels problemes de cor en el desenvolupament dels infants afectats i
de les seves families. (28 de gener) Hi va haver una assisténcia de 100 persones.

— Formacid a la Universitat Rovira i Virgili de Tarragona

- Sessio de formacio en I'assignatura de “pedagogia hospitalaria” a la (13 d’abril)

- Participacio en les 11 JORNADES D’EDUCACIO amb la realitzacié del taller vivencial “Viure i
conviure amb una malaltia cronica: les cardiopaties congenites a I'aula” (12 de maig)

— Participacio en la Taula rodona sobre les necessitats educatives de I'alumnat amb malalties de
llarga durada i croniques a Catalunya. Jornada organitzada pel Departament d’Educacié de la
Generalitat i la Fundacio la Caixa. (CaixaForum 30 de juny).

— Participacio en la taula rodona de les jornades de voluntariat de la Fundacié “La Caixa” (17
d’octubre).

— Presentacié de I’AACIC en la ponéncia sobre les entitats de I'estat espanyol a les “11 Jornadas
de Cardiopatia Congénita”, organitzada per la Fundaci6 Menudos Corazones a Madrid. (22 i 23
d’octubre).

— Organitzaci6 per part de ’'AACIC de la Jornada Cientifica a la UB dins de la formaci6 basica

sobre les cardiopaties congénites dels membres del grup de recerca educativa. (27 d’octubre).
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— Poneéncia sobre les repercussions de les cardiopaties congenites en I'ambit familiar i escolar
dins el 6e Congrés de Cardiologia Pediatrica a I'Hospital Universitari de la Vall d’Hebron. (19

de novembre)

— Participacio a la 1a Jornada de Pedagogia i Salut “Infancia i Malaltia” a la UB. L’AACIC
dur a terme un taller que es titula “Cardiopaties Congénites. La diferéncia que no es veu” (14 de

desembre).
1.6. Relacions Institucionals

— Preséncia dels membres de la Junta Directiva i de I’equip técnic a actes convocats per la
Generalitat de Catalunya, Diputacié de Barcelona i diversos Ajuntaments de Catalunya.

— S’han realitzat 5 reunions amb diferents diputats al Congrés de Diputats de Madrid i 7 reunions
de treball amb diputats del Parlament de Catalunya, totes elles per tal de fer presents les
necessitats detectades de les persones amb cardiopatia congenita i de les seves families en el
marc legislatiu de competéncia de cada cambra.

— Sessions de treball i reunions amb diferents membres del Departament de Salut de la
Generalitat de Catalunya relacionades amb el Pla Director de Malalties Cardiovasculars on s’

inclouen les cardiopaties congénites.

1.7. Altres Activitats d’interes.

Assistencia a jornades:
— Assisténcia a la xerrada de Rosa Maria Torres sobre models educatius entre el Nord i el

Sud, organitzada pel Forum Social d’educacio, el 18 de gener.

— El dia 15 d’abril 'AACIC va assistir a les Jornades Catalanes sobre Discapacitat,
organitzades pel COCARMI (Comité Catala de Representants de Minusvalids), adrecades a
destacar la importancia de la discapacitat en I'agenda politica general i especialment en les

politiques socials dels propers anys a Catalunya i a Espanya.

Relacions amb entitats del Tercer Sector.

— Participacié en les reunions territorials de la Federacié Catalana del Voluntariat Social a
Barcelona

— Gestié de la incorporacié de I'AACIC a: [I’Associacié Barcelona-Accié Social, COCEMFE
Barcelona i COCEMFE Tarragona.

— Durant I'any 2005 s’ha treballat per I'impuls de la Plataforma de la de la nova poblaci6 infantil
(infants amb malalties de llarga durada i croniques) conjuntament amb I’AFANOC (Nens amb

cancer) i I’ACAAL (Al-lergics alimentaris i al latex).
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Altres tasques

— Recopilacié i arxiu de documentacio i bibliografia d’interés sobre cardiopaties congénites.

— Organitzacio i realitzacio de les tasques administratives propies d’una associacié sense afany de
lucre: Exp. Gesti6 de la correspondéncia S’han enviat un total de 297 i s’han rebut 272 cartes

— Contactes i sessions de treball amb diversos professionals col-laboradors dels ambits de la

medicina, I’ educacio, el treball social i d'altres per [I'execucié dels serveis de l'entitat i la
preparacio del Programa General de I'AACIC per I'any 2006.

— Distribucié de participacions de numeros de la Loteria Nacional.

— S’ha informat i assessorat a dos joves que han fet el treball de recerca de Batxillerat sobre les
cardiopaties congénites.

— S’ha organitzat una visita cultural al Parlament de Catalunya amb la participacié de 47 persones

vinculades a I’AACIC (8 de juliol)

2. VALORACIO DEL PROGRAMA 2005 DE L’AACIC TARRAGONA.

— Consolidacio de la Delegaci6 territorial de ’'AACIC a Tarragona.

— S’han estipulat i repartit tasques pel funcionament de la Delegacié entre diversos pares i mares
de la provincia de Tarragona que, de forma voluntaria s’han dut a terme durant tot I'any.

— Estant informatiu sobre les cardiopaties congénites i execucio6 del taller de sensibilitzacio “Fes
un dibuix per un nen o una nena que és a I'Hospital” a la 3a Fira d’entitats de la ciutat per tal de
fer visible el col-lectiu i les seves necessitats.

— S’han realitzat 2 sessions de treball i 8 xerrades amb diferents equips de professionals de la
xarxa dels serveis educatius de la demarcacié de Tarragona. S’han establert protocols de treball,
s’ha treballat la bateria d’indicadors de valoracid i s’ha augmentat el grau d’informacio i
sensibilitzacié sobre les necessitats educatives dels alumnes amb problemes de cor. També s’han
establert canals de derivaci6 i d’assessorament pel treball conjunt de casos individuals.

— Durant I’'any s’han intensificat les relacions institucionals amb les administracions publiques de
la demarcacié de Tarragona, iniciant-se el procés de col-laboraci6 amb I'AACIC a través de
convenis per I'execucié del programa d’activitats. Cal destacar I'acord amb I’Ajuntament de
Tarragona, Departament d’Ensenyament pel disseny d’una prova pilot per I'atencié en xarxa dels
infants de 0-3 anys amb problemes de cor en el municipi.

— Consolidacio del grup de I'Espai de pares i mares de ’AACIC a Tarragona. L’avaluaci6 per part
del grup ha estat molt positiva tant pel funcionament d’aquest espai, pel nombre de families que
hi participen, pel grau d'implicacié d’aquestes i pels resultats aconseguits.

— Formacio a la Universitat Rovira i Virgili i a d’altres entitats. (veure apartat 1.5)

— Conveni amb la Fundacié Caixa de Tarragona per la informacio i difusio de les
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cardiopaties infantils a Tarragona i la recaptaci6é de fons economics. Programacio del

Cicle d’espectacles infantils “Matins en familia” i Mdsica familiar “Deconcerta’t”.

— El gran nombre de families entrevistades que resideixen a la demarcacié de Tarragona s’han
ates a la ciutat de Tarragona dins I'estructura organitzativa de la Delegaciéo d’AACIC-Tarragona.

(veure apartat 3.2)

3. SERVEIS

3.1 SERVEI DE SUPORT ALS INFANTS, ADOLESCENTS 1 JOVES AMB PROBLEMES DE COR

Activitats

— Atenci6 individualitzada per part de I'assistent social i psicoleg del servei de suport psicosocial
de I'AACIC a joves afectats per una cardiopatia congénita.

79 Entrevistes informatives, de suport i de seguiment, on es treballen aspectes relacionats amb la
situacio de la vivéncia personal de malaltia cronica, I'orientacié academica i professional i insercio
laboral, la familia, gestié de recursos socials (invalideses, certificats de disminucio,...).

— Servei telefonic de I'’AACIC: Atencid telefonica per part del servei de suport psicosocial de
I’AACIC a joves afectats per una cardiopatia congenita amb unes 84 trucades ateses.

— Continuitat de I'Espai de Joves, que s’ha organitzat un cop al mes, menys els mesos d’estiu,
amb una durada de 2 hores cada sessi6é. S’han tractat basicament les vivéncies personals
respecta a la seva situaciéo de malalts de cardiopatia congénita, els processos personals, la situacio

quirudrgica i hospitalaria, el certificat de disminucio, entre d’altres.

Valoracié quantitativa i qualitativa d’aquest servei: Augment de les persones ateses i

Activitat del servei

m En total s’han atés a 74 joves. El servei ha tingut un increment del 25% respecte les dades de
I'any 2003.

JOVES ATESOS

B Any 2003
O Any 2004
@ Any 2005
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m En les entrevistes individuals els joves atesos han manifestat la necessitat de continuar aquest
servei d’ajuda i atenci6 directa i s’han mostrat satisfets per I'atencid rebuda i el nivell d'informacio

i de suport que se’ls hi dona.

m S’ha avaluat un alt grau de participacio i implicacié dels membres del Grup de joves i han
manifestat la seva satisfacciéo de formar part d’aquest Espai, tant a nivell individual com de grup.
S’han cobert les seves expectatives. Hi ha 12 joves afectats que participen de I'Espai de Joves,

dels quals 7 s’han incorporat aquest nou curs.
3.2 SERVEI D’ATENCIO PSICOSOCIAL | ACOMPANYAMENT A LES FAMILIES
Activitats

— Atenci6 individualitzada per part de I'assistent social i terapeuta del servei de suport psicosocial
de I'AACIC a families amb fills afectats per una cardiopatia congénita.

—Servei telefonic de I'AACIC: Atencié telefonica per part del servei de suport psicosocial de
I’AACIC a families amb fills afectats per una cardiopatia congénita.

— Continuacié de I'Espai de Pares i Mares amb fills amb problemes de cor a les zones de Barcelona
i Tarragona.

— Col-laboraci6é i coordinaci6 amb els departaments de Treball Social d’ambdds hospitals de
referéncia per al suport a les families que tenen fills ingressats a I’hospital.

— Informacio i gestioé de recursos de la xarxa per a I'acolliment de families desplacades als centres

de referéncia.
Valoracié quantitativa i qualitativa del servei

m Dintre del servei d’atencié psicosocial i acompanyament a les families amb fills amb cardiopatia

congenita, s’han ates a 226 families amb fills amb cardiopatia congénita.
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FAMILIES ATESES ELS ANYS 2003, 2004 | 2005
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m De les 226 entrevistes presencials fetes en el decurs de 'any, 160 han estat de seguiment de

la situaci6 inicial que va presentar la familia, i 66 son de primeres entrevistes.

160
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40
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M Primeres Entrevistes

M Entrevistes de
Seguiment

m La localitzacidé geografica de les families ateses a través d’entrevistes presencials és la

seglent: De la ciutat de Barcelona s’han atés a 104 families, 43 de la provincia de Barcelona, 48

de la provincia de Tarragona i les Terres de I'Ebre, de la provincia de Lleida s’han atés 12 families,

9 de la provincia de Girona i 10 de la resta de comunitats autonomes.
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B Barcelona

M Tarragona i
Terres de
I'Ebre

W Lleida

Girona

B Resta de
comunitats
autonomes

m Un 60% han estat families que viuen a la ciutat de Barcelona, un 15% viuen en diferents
municipis de la provincia de Barcelona, un 21% de la provincia de Tarragona i un 4% viuen a la

provincia de Girona i Lleida.

m A través de contactes no presencials, web, correu electronic i teléfon, s’han realitzat 390
contactes amb families. D’aquestes 352 son entrevistes telefoniques que entenem que faciliten les
intervencions de suport i informaci6 de forma propera i rapida per les families, evitant
desplagaments. Cal recordar que I'AACIC atén a persones de tot Catalunya. 290 han estat
entrevistes de seguiment i 62 han estat de families que han tingut contacte amb el servei per

primera vegada.

350
300
250 OEntrevistes de
200 seguiment
150 B Primeres
100 entrevistes

E N

O ] )

m En aquestes dades del Servei no es comptabilitzen les trucades telefoniques i missatges que es
reben o es realitzen per les citacions d’entrevistes i/o preguntes puntuals sobre diferents temes de

I’entitat com loteria, convocatories dels Espais de Pares i Mares, entre d’altres.

En conclusié podem dir que en les entrevistes individuals, les families ateses han manifestat la
necessitat de continuar aquest servei d’ajuda i atencid directa i s’han mostrat satisfets per
I'atenci6 rebuda i el nivell d’informaci6 i de suport que se’ls hi presta. Per altra banda, es conclou
que les families ateses en primera entrevista, compten com a un recurs Util i necessari el servei
de I'AACIC ja que les intervencions de seguiment suposen un 77,8% del total de les intervencions

realitzades amb families.
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m S’avalua molt positivament el nivell de satisfaccid, participacio i assisténcia dels pares i familiars

atesos a les entrevistes individuals i/o familiars aixi com en els espais de pares i mares.

RESUM DE DADES DE FAMILIES ATESES DURANT L’ANY 2005

B Primeres
Entrevistes
(128)

M Intervencions
de Seguiment
(450)

Conclusions

Espai per a Pares i Mares

S’han realitzat 10 sessions en cada un dels Espais per a Pares i Mares amb fills i filles amb
problemes de cor a Barcelona i de Tarragona. Les 60 persones que estan inscrites a aquest Espai
es reuneixen un cop al mes, per tal de compartir les seves experiéncies, contrastar informacio i
organitzar activitats. La mitjana d’assisténcia en cada sessi0 és de 18 persones. La dinamica i
metodologia de cada grup es va definint a raé de les caracteristiques i necessitats de cada grup

de pares i mares, (Tarragona i Barcelona).

Al llarg de l'any 2005 s’han organitzat dues activitats no programades des d’un inici i que han

estat fruit de la implicacié dels participants:

a) 28 De gener de 2005 a Tarragona: Xerrada informativa, “Fem un recorregut per la vida dels
infants amb problemes de cor” com Espai obert per a pares i mares a Tarragona. (veure apartat
Aquesta activitat es va realitzar amb la col-laboracié de la Fundacié Caixa de Tarragona.

b) 21 de maig de 2005 a la casa de colonies Artur Martorell de Calafell:

INTERCANVI D’ESPAIS DE PARES | MARES DE TARRAGONA | BARCELONA AMB L’ESPAI DE JOVES
AMB PROBLEMES DE COR

Arrel de les diferents necessitats detectades durant el desenvolupament de les sessions de pares i
mares, va sorgir la iniciativa d’organitzar aquesta activitat. Els participants havien manifestat voler
coneixer els nois i les noies afectats per tal de poder escoltar les seves experiéncies.

El grau de participacié va ser molt elevat, van assistir-hi 50 persones, entre pares i mares, 9 joves
afectats i més de 30 infants, fills i filles dels pares participants. Van col-laborar 15 voluntaris que
van realitzar les activitats destinades a I’entreteniment dels més petits, durant tot el dia i en

“I'espai de contacte” que es va organitzar entre els adolescents afectats.
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L'avaluacié de I'activitat es va realitzar en una de les sessions de pares i tots van expressar el seu
alt grau de satisfaccidé vers les expectatives creades i objectius marcats. Degut al resultat de
I'avaluaci6é es va proposar incloure I'accié dins a la programacié dels seglients cursos dels Espais
de pares i mares. També es va decidir ampliar la difusié de la Trobada a tots els pares i mares de

fills i filles afectats que no estiguin inscrits en els Espais.
Projecte “A Cor Obert”

Objectiu: Atencio psicosocial i acompanyament als infants i joves amb problemes de cor i a

les seves families en I'ambit hospitalari quirdrgic i durant el temps de recuperacio a casa.

Durant I'any 2005 els voluntaris d’hospital han atés de forma directa a 500 families amb fills i
filles ingressats en un centre hospitalari i 17 mestres voluntaris han prestat el seu servei en els
domicilis d’infants i adolescents que han estat llargues temporades a casa sense poder fer la seva
vida habitual, en diferents municipis de Catalunya.

L’equip de voluntaris d’hospital del Projecte “A Cor Obert” s’ha integrat en el Servei d’Hospital de

la Federaci6 Catalana del voluntariat Social (FCVS).

Des del mes de febrer d’enguany, I’AACIC esta treballant de forma permanent amb I’'Hospital de la
Vall d’Hebron, a través d’'un conveni marc d’atencidé, per contribuir en la millora de la qualitat de
les estades hospitalaries, per la humanitzacié de I'Hospital i I'atencié especialitzada a les families
amb fills amb problemes de cor.

Dins aquest conveni marc, les activitats més destacades han estat:

- Rehabilitacié i adequacid de la Sala de Jocs de la planta de cirurgia pediatrica, amb la
participacié de I'empresa privada IKEA i el mateix hospital. S’han incorporat 10 nous
voluntaris de I’AACIC per aquesta activitat i s’han establert acords de col-laboracié amb la
Creu Roja, Club de Trasplantats Hepatics i I’Associacido Mags per I’'Esperanca que, de forma
coordinada atenen a tots els nens i nenes ingressats en aquesta planta,
independentment de la patologia que pateixin.

- Decoracio de les parets de I'Hospital de Dia Pediatric amb I'impuls de I'’AACIC i amb la
col-laboraci6é de I'Escola de la Dona, Francesca Bonnemaison de la Diputacié de Barcelona.
Hi van participar 30 il-lustradors voluntaris de [I'escola liderats per [Iil-lustrador

col-laborador de I’AACIC Ignasi Blanch.

En relacid a les tasques d’informacioé i gestié de recursos de la xarxa per a l'acolliment de
families desplacades als centres hospitalaris de referencia, aquest any s’ha signat un conveni de
col-laboracié amb la Fundaci6 “Jubert Figueres”. La seva funcio és la de complementar els recursos
ja existents de la xarxa publica i privada que coordinen els Departaments d’atencié al pacient i

Treball social de cada un dels Hospitals.
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3.3 SERVEI D’ASSESSORAMENT I ATENCIO ALS PROFESSIONALS

Activitats

— Informaci6, formacié i assessorament als Centres Docents per a la integracié de I'alumnat
afectat per una cardiopatia congénita.

— Derivacié de l'alumnat afectat per una cardiopatia congenita que ho requereixi a diferents
serveis de la xarxa i de la seva zona com: estimulacié primerenca, atencié i orientacié familiar
especifica, serveis socials, atencid logopédia, psicomotricitat, activitat fisica controlada i adaptada,
suport escolar, serveis d’atencié personal, osteopatia...

— Sessions de treball amb centres de referéncia de diferents zones de Catalunya per a la derivaci6
i treball especific amb infants amb cardiopatia congénita i les seves families (Serveis d’atencio a la
infancia i familia, centres d’estimulacié primerenca, serveis de logopeédia,...).

— Elaboracié d’informes psicopedagogics diagnostics i d’intervenci6 psicoeducativa.

3.3.1 Aplicaci6 del Conveni amb el Departament d’Educacio

A través d’aquest conveni S’estipula que I'’AACIC treballa per informar, orientar i assessor als
professionals de la xarxa educativa com mestres, professors i els diferents professionals dels

serveis educatius que tenen relaci6 amb alumnat amb problemes de cor a Catalunya.
Elaboracio6 de la guia practica i altre material de suport

S’ha elaborat una guia com a material formatiu sobre la cardiopatia congénita i les repercussions
en I'ambit educatiu. Es un material de suport per l'activitat educativa que aporta: informacio
concreta sobre els trets caracteristics generals dels infants i adolescents afectats per cardiopatia
congenita, les repercussions a nivell escolar i orientacions generals vers les diferents estratégies
d'intervencié a nivell educatiu. Aquest material s’ha organitzat en 7 fitxes informatives. El
Departament d’Educacié utilitza aquesta guia per la informacié dels professionals a través de la
pagina web del Departament.

Durant el procés de creacié del material s’han realitzat sessions de treball amb el Departament,

amb professionals col-laboradors i del Comité Assessor de I’AACIC.
Orientaciod, Assessorament i Suport als professionals de I’educacio:

S’han realitzat 133 actuacions amb diferents casos d’alumnes amb cardiopaties de diversos
centres educatius de tot Catalunya.
Aquestes actuacions fan referencia al procés complert d’orientacid, assessorament i suport als

professionals de I'’educacio en cada cas particular, i contempla:
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m 45 Actuacions per la recollida d’informacié sobre casos individuals amb diferents professionals
i primer estudi i valoracié de la informaci6.

m 18 Entrevistes de seguiment respecte a la situacié educativa actual d’alumnes amb problemes
de cor.

m 6 Sessions de treball amb equips de professionals pel suport en la valoracié de casos d’alumnes
amb cardiopatia congénita. S’ha facilitant material especialitzat de suport.

m 15 Proves funcionals amb la valoracio individual i elaboracié de 6 informes després de I'estudi
global individual. En aquests informes hi consten pautes d’orientacié a nivell educatiu.

m 49 Actuacions per informar i orientar sobre les cardiopaties congénites a professionals de la
xarxa educativa, entre ells, mestres tutors, mestres d’educacio fisica, mestres d’educacié especial

i membres dels equips psicopedagogics relacionats tots ells amb alumnes amb problemes de cor.

B Recollida d'informacio
60
50 O Entrevistes seguiment
40 - EValoraci6 de casos
30 A B Proves d'esforg
201 B Informes
10 A

B Informacio especifica

0. [ ] P

S’ha treballat en Centres educatius i EAPs de: Barcelona, L'Hospitalet, Badalona, Cornella,
Vilanova i la Geltra, Cerdanyola, Torell6, Centelles, Tarragona, Lleida i d’altres municipis

d’aquestes dues demarcacions

Col-laboracié en les adaptacions dels curriculums de l'alumnat i en la formacidé dels

professionals:

S’ha col-laborat en el procés de I'adaptacié curricular de dos alumnes amb problemes de cor. El
procés implica I'estudi i valoracié tant a nivell individual com dels objectius pedagogics i curriculars
de l'alumne amb la consequent orientacié als professionals de I'educacié que han de realitzar

I'adaptacio de I'area.

3.3.2 Informacid i assessorament a professionals de la xarxa de serveis no educatius.
9 Professionals del mén de l'orientacié i insercié laboral de persones amb dificultats.
8 professionals de Llars d’infants 0-3 anys.

7 professionals de centres relacionats amb el mén del lleure i I'esport
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20 professionals dels CDIAPS

4 Professionals de centres d’atenci6 a les families

9 Professionals de centres de tractament psicologic i psicopedagogic.

7 Professionals d’altres tipus de centres com, osteopates, advocats, entre d’altres.

Amb aquests professionals s’ha mantingut més d’un contacte que pot ser, a través d’entrevista o
sessio de treball presencial o consulta telefonica. Com a material de suport es treballa amb el
dossier pels professionals on hi ha informacié d’utilitat sobre les cardiopaties congenites, els

indicadors de valoracio i pautes orientatives d’intervencié professional.

B M6n laboral
B Llar Infants
EM6n lleure i esport
OCDIAPS
; OMon familiar

OMon psicologia

OAltres

2.4 SERVEI D’INFORMACIO I SENSIBILITZACIO DE LES CARDIOPATIES CONGENITES

2.4.1 Stands informatius i Tallers.

Participacio6 a les seglients activitats:

— 6a Fira de serveis de Benestar Social organitzada per la Diputacié de Barcelona. Cornella, 27
d’abril de 2005.

— 11l Fira d’Entitats de Tarragona. 14 i 15 de maig. —» La Macroludoteca al Moll de la Fusta, el
Port Vell de Barcelona, acte organitzat pel Departament de Benestar i Familia de la Generalitat de

Catalunya.

— Festa Major de la Merce de Barcelona. Mostra d’Entitats a la plaga Catalunya. 22, 23 i 24 de

setembre de 2006.

— Festa del Club Super 3 de TV3. Estadi Olimpic de Montjuic de Barcelona els dies 11, 12 i 13 de

novembre.
— Fira d’entitats de Girona. 12 de novembre.

— Sal6 del Hobby. Barcelona, 3, 4 i 5 de novembre.
— Fira de la Joguina Alternativa. Tona, 27 de novembre.
— Fira Pirineusport, a Bellver (Cerdanya) 4,5 i 6 de desembre.

— Stand al Camp del Bar¢a,20 de desembre
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— Festival de la Infancia de Barcelona 2005. Del 27 de desembre al 4 de gener del 2006

2.4.2 Organitzaci6 i Celebracioé de la 11a Gran Festa en Suport als Nens amb Problemes
de Cor. “FES VOLAR EL TEU COR | VINE AL TIBIDABO” el 22 d’octubre del 2005. (Veure document
adjunt, memoria TIBIDABO 2005).

2.4.3 Creacio de la nova pagina web de I’'AACIC

A la web hi ha diferents apartats:

- Un apartat d’informacié fixa, on hi ha informacié sobre les cardiopaties congénites,
repercussions, recursos, etc. També hi ha informacié sobre quée és I’AACIC, quée fem i com l'usuari
pot implicar-se.

- Un apartat d’experieéncies. Amb experiéncies d’afectats, germans, pares, etc.

- Un apartat de noticies.

- Un apartat pels mitjans de comunicacio.

- El butlleti de I'AACIC virtual.

- Un taulell d’anuncis.

- La botiga de I'AACIC

- | finalment I'apartat de forums i documentaci6. Per entrar en aquest apartat cal estar registrat i
s’hi pot trobar informacié especifica sobre diferents temes aixi com els diferents cardioforums

classificats per edats i tipologia d’'usuari (afectats, families, voluntaris i professionals).
2.4.4. Publicacions.

— Edici6 i difusi6 del butlleti Informatiu dels infants i joves amb problemes de cor a Catalunya,
AACIC n.12, amb articles, espais d’opini6 i informacions diverses, entre d’altres.

— Creaci6 del Full Informatiu de I'AACIC: Abril i setembre del 2005. Edicié, enviament i difusié
dels Fulls informatius sobre diversos temes d’ interés en relacio a les cardiopaties congenites i les

activitats de l'associaci6.
2.4.5. Mitjans de Comunicacio.

— Roda de premsa pels mitjans de comunicacid de Tarragona i comarques el dia 28 de gener a la
seu de la Fundacié Caixa de Tarragona, en motiu de la Xerrada “Fem un recorregut per la vida
dels infants amb cardiopatia”, amb la participacié del Sr. Xavier Bas de la Fundacié, el Dr. Xavier
Allué, Cap de Pediatria de I'Hospital Joan XXIII i amb la preséncia de dues mares amb fills amb
problemes de cor i de la Treballadora Social de I’AACIC.

— El programa de Radio Estel, Catalunya sense barreres, va convidar representants de I’AACIC

per parlar sobre les cardiopaties congénites. 15 de marg.
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— Roda Premsa amb la Fundacié Caixa de Tarragona per la presentacié dels espectacles Matins
en Familia i Desconcert en benefici de ’'AACIC. 28 de setembre del 2005 amb la presencia del Sr.
Xavier Bas de la Fundacio i una mare representant de I’AACIC.

— Durant el temps d’execuci6é de la campanya d’informacié sobre les cardiopaties congénites amb
la celebracié de la 11a Gran Festa al Tibidabo, diferents mitjans de comunicacié van tractar el
tema de les cardiopaties congenites en els seus mitjans. Es pot consultar la Memoria especifica.
— El Punt de Girona. P. 20. Dimarts 8 de novembre del 2005 surt noticia: “Cada anys neixen a

Girona una cinquantena de nens amb cardiopatia”.

2.4.6. Llibres de I’'AACIC per a I’Any del Llibre i la Lectura

L’equip teécnic de I'AACIC ha estat treballant durant el 2005 conjuntament amb investigadors,
editors, dissenyadors, il-lustradors, dibuixants, escriptors i fotografs en I'’elaboracié de dos llibres

per a infants i joves. Aquests llibres s’editaran durant 'any 2006.

1) Recull de contes pels infants i joves amb problemes de cor

Consta de sis contes il-lustrats i distribuits per les seglents franges d'edat: de 5 a 8 anys, de 8 a
10 anys i de 10 a 15 anys. El protagonista o la protagonista de cada historia és un jove o una jove
amb una cardiopatia congénita. Davant de cada historia hi ha wunes orientacions
psicopedagogiques per la interpretacié de cada conte. El llibre de contes es tanca amb informacio

generica sobre que és una cardiopatia i altres dades d’interés.

2) L’operaci6 d’en Jan

Es una eina de suport per als pares que han d’ingressar el seu fill o la seva filla a I’hospital per una
operaci6 de cor. D’altra banda, el llibre també té per objecte familiaritzar als nens i nenes amb els
estris, la maquinaria, els llocs, el vestuari que veuran a I'hospital i el personal sanitari amb que es

relacionaran.

4. PROJECTES

4.1 PROJECTE DE VOLUNTARIAT DE L’AACIC

CAPTACIO DE VOLUNTARIS

» S’han realitzat 9 crides de voluntariat a través de mitjans de comunicacié: radio, premsa,
internet; i a través d'altres entitats col-laboradores com la Federaci6 Catalana del Voluntariat
Social (FCVS) i “Save the Children”, entre d'altres.

PRIMERES ENTREVISTES



Memoria 2005

» Durant I'any s’han fet 60 primeres entrevistes de noves persones que s’ofereixen com a
voluntaries de I'associacio, de les quals 40, s’han compromés com a voluntaris. La resta, un cop
s’ha fet la primera entrevista o la sessi6 basica informativa, no han seguit amb el procés

d’incorporacio, principalment per manca de disponibilitat horaria per part dels propis voluntaris.

FORMACIO INICIAL | CONTINUADA
» S’han realitzat 30 sessions de formacid basica sobre els projectes i serveis als que s’ofereix
participar, i sobre les caracteristiques dels infants i joves amb cardiopatia congénita. Aquestes

sessions es fan en grups reduits de persones potencialment voluntaries del programa.

» Organitzaci6 i realitzacio del curs de formacid especialitzada per a voluntaris d’hospital amb
I'objectiu d’oferir eines i formacié especifica. Aquest curs s’organitza conjuntament amb I’APPS
(Federaci6 Catalana Pro Persones amb Retard Mental) i PREMATURA. (Abril-maig)

» S’han derivat a 18 voluntaris a cursos de formacidé continuada que organitzen diferents entitats
de voluntariat.

» Preparacio i realitzacio del taller “Eines i recursos per interaccionar amb els infants a I’hospital”,

dins de les sessions de formacio continuada pels voluntaris d’hospital de I'entitat.

SUPERVISIO i AVALUACIO

» Acompanyament de 10 nous voluntaris d’hospital pel projecte “A Cor Obert”.

» 11 Sessions de supervisioé amb els voluntaris d’hospital, a través de reunions mensuals en els
dos hospitals de referéncia de Barcelona, i 3 reunions trimestrals amb els mestres voluntaris de
I’AACIC.

» Avaluacié continuada setmanal de les accions dels voluntaris d’hospital.

» Avaluacio puntual de les tasques del Voluntariat després de totes les activitats de I’ AACIC on hi
han participat voluntaris.

» Avaluacié final del projecte amb I'analisi i valoracié de les dades recollides a través dels

registres dels indicadors d’avaluaci6.
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Dades comparatives entre els anys 2004 i 2005

m El total de voluntaris I'any 2005 és de 127 persones, representant un increment del 44.80%b6

respecte els 87 voluntaris del darrer any 2004.

150+
B Any
2004
100+
501" B ANy
2005
0- T

m L’AACIC compta amb un numero de voluntaris que sén afectats per cardiopatia congénita amb
dificultats de salut per realitzar els desplagaments necessaris per fer les accions de voluntariat. Per
aquest motiu des del programa es cobreixen les despeses de desplagament en el servei de taxis

degut a la impossibilitat de la utilitzacié del transport public.

m La professional que porta a terme el projecte de voluntariat, és la psicologa de I'entitat que
s’encarrega de la formacié dels voluntaris, coordinacié entre entitats de voluntariat i de totes les

tasques necessaries per garantir I’execucié i continuitat del mateix.

Acords de col-laboraci6 entre entitats de voluntariat i I’AACIC

Durant I'any 2005 s’ha treballat amb les segiients entitats de voluntariat de la xarxa que també
treballen amb programes similars als de 'AACIC: FCVS, Federacidé Catalana del Voluntariat Social,
Sector voluntariat d'Hospital; APPS, Federacié Catalana pro-persones amb retard mental;
Associacié de voluntaris de Sant Joan de Deu; Creu Roja Catalunya, Sector voluntaris d'hospital;
Club de trasplantats hepatics, Save the Children, Fundacié "Jubert Figueres", I'Associaci6
PREMATURA i AME, Associacio "Mags per a I'Esperanca”.

En conclusi6é, des del projecte de voluntariat s’ha realitzat una avaluaci6 molt positiva,
aconseguint amb exit complir els objectius establerts per I'any 2005, amb un augment significatiu
en el nombre de voluntaris dins els projectes i serveis de ’AACIC, i s’han incrementat les accions
de formaci6 dels voluntaris mitjangant els cursos organitzats per I'’AACIC, aixi com els organitzats
per altres entitats col-laboradores. També es valora molt positivament el treballa en xarxa del

projecte per part de més d’una entitat de voluntariat.



Memoria 2005

4.2 PROJECTE DE CARDIOPATIA CONGENITA, ACTIVITAT FISICA | ADAPTACIO AL MEDI
»Durant I'any 2005 s’han dut a terme 16 proves funcionals per la valoracié de la capacitat fisica
funcional d’afectats per cardiopatia congeénita. Hi ha hagut un augment, respecte als anys
anteriors, de persones adultes amb cardiopatia congenita que ha fet peticié per fer la prova per
complementar el procés de valoracié individual i funcional i aixi completar I'adaptacio al medi.

Barcelona, 31 de desembre de 2005

La Junta Directiva de I’AACIC L’equip técnic de I'’AACIC



