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1.1. LAJUNTA DE L’AACIC:

— Presentem els nous membres de la Junta Directiva de I’AACIC, renovats el 24 de mar¢ del
2007 a I’Assamblea General Ordinaria celebrada a Calafell:

e President: José Vas Paniagua

e Secretaria: Montserrat Garcia Martinez

e Tresorera: Carme Hellin

e Vocals: Manel Jené, M2 Carmen Aguilar, Salvador Mas de Xaxas, Olga Piqueras, Pilar Sanz,

Elisabet Guillem

— La Junta s’ha reunit trimestralment. Temes tractats: estructura organitzativa, activitats,
programacions i finangament de I'entitat, creacié d’'una Fundaciod, entre d’altres temes.
— ElI 10 de maig de 2007, al centre civic de la Sagrada Familia, s’ha realitzat una jornada de
reflexié i analisi sobre temes relacionats amb les cardiopaties congénites amb els

membres del Consell Assessor, la Junta Directiva i I'equip técnic de I'entitat.

1. 2. CAPTACIO DE RECURSOS:

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

— Sol-licitud i gesti6 de 2 convenis de col-laboraci6 amb administracions publiques per
desenvolupar els serveis de I’'AACIC.

— Tramitacié de 8 subvencions d’entitats privades i 13 de les administracions publiques.

El 80,9 % han estat aprovades amb dotacié de col-laboracié economica.
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1. 3. CONVENIS de I’AACIC:

— Renovaci6é dels convenis de col-laboraci6 amb I’Hospital Universitari de la Vall d’Hebron i
I’Hospital Sant Joan de Deu per a la realitzacié del projecte “Fem més agradables les estades a
I’hospital” i els serveis d’atenci6, suport i acompanyament als infants i joves amb problemes de
cor i les seves families en I'ambit hospitalari.

— Nous convenis de col-laboracié6 amb I’'Hospital Josep Trueta de Girona i amb I’'Hospital
Sant Joan de Reus per portar a terme el projecte d’atenci6 i suport al les persones afectades
per cardiopatia congénita i a les families en I'ambit hospitalari.

— Renovaci6 del conveni amb el Departament d’Educaci6 de la Generalitat de Catalunya per a
la realitzacié del Servei d’assessorament i atencid als professionals dels centres docents amb
alumnat afectat per cardiopatia congenita.

— Renovacié del conveni de col-laboracié amb la Fundacidé Jubert Figueres, per oferir un recurs
complementari d’acollida a families amb fills/es amb problemes de cor que s’han de desplagar als
Hospitals de referéncia de Barcelona.

— Renovaci6 del conveni de col-laboracié amb I’Associacié Mags per I’Esperanca per I'execuci6
del projecte “Fem més agradables les estades a I’hospital” en els dos Hospitals de referéncia.

— Continuacié del conveni plurianual amb el Departament de Governacié de la Generalitat de
Catalunya signat el 15 de novembre de 2006 a Barcelona.

— Conveni de col-laboracié6 amb la Fundacié Caixa Tarragona per a desenvolupar el Servei
d’atencié psicosocial i acompanyament a les families amb fills/es afectats per una cardiopatia
congenita a la demarcacio territorial de Tarragona, amb el nom FORA LES PORS!

— Conveni amb la Universitat Oberta de Catalunya (UOC) de cooperacio educativa per a la
realitzacié de practiques curriculars amb I'objectiu d’apropar el mercat de treball als estudiants.

— Continuacio del conveni amb la Universitat de Barcelona (UB), per la col-laboracié en la
formacio practica dels estudiants de pedagogia de I'Ultim curs.

— Conveni de col-laboracié amb I'empresa NIKE Espanya per desenvolupar el projecte “Fem més
agradables les estades a I’'Hospital” i per d’altres projectes directament vinculats amb I’AACIC.

— Conveni de col-laboraci6 amb I'empresa “Circuit Amateur” per a la organitzacié conjunta de
Tornejos de Golf benéfics.

— Conveni de col-laboracié amb I'empresa IKEA per diferents projectes puntuals.

— Conveni amb la Fundacio “La Caixa” pel servei de suport a les families a Catalunya.
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1. 4. ALUMNES EN PRACTIQUES:

— Practiques d’'una psicologa de Portugal dins al Programa Leonardo Da Vinci en els Servei
d’atencio6 a les families i en el projecte “A cor obert” a I’'AACIC (setembre 2007 - juny 2008).

— Practiques d’'una alumna de batxillerat social de Portugal dins el Programa Leonardo Da
Vinci (gener — maig).

— Practiques d'una estudiant de Pedagogia de la Universitat de Barcelona, Facultat de
Pedagogia dins al Servei d’'informacid, orientacié i assessorament als professionals dels centres

docents amb alumnat afectat per cardiopatia congenita durant 180 hores/curs.

1. 5. RECERQUES:

— Definicié del projecte sobre I’elaboracié d’una guia sobre pacients amb cardiopatia
congeénita per a l'atencié primaria de salut, pediatria, metges de familia i infermeria. Aquest
projecte s’ha treballat amb I’empresa Nexus Medica Editores.

— Col-laboracié en l'estudi “Errors Meédics, estudi i valoracié de l’'estat de la situacié a
Catalunya”. Aquest estudi ha estat encarregat per la OMS a la Fundacié Avedis Donabedian.

— Continuacio de I'equip de recerca format per les seglients Universitats i I'AACIC: Universitat de
Barcelona, Rovira Virgili de Tarragona, la Universitat de Lleida i I’Autonoma de Barcelona. Estudi
de les necessitats educatives dels alumnes 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.

— Continuaci6 de la recerca “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.

— Contracte de I’Ajuntament de Tarragona, Departament d’Ensenyament per a la realitzacié d’'una

recerca sobre “les necessitats de les families amb infants amb dificultats de O a 3 anys”.
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1.6. CURSOS | JORNADES

IMPARTITS PER L’AACIC:

— Taller titulat “La diferéncia que no es veu” pels alumnes de “Pedagogia hospitalaria” de la
URV (Universitat Rovira i Virgili de Tarragona). 8 de mar¢ i 15 de marg.

— Poneéncia sobre les sortides professionals del pedagog en I'ambit sociocultural a la Facultat de
Pedagogia de la Universitat de Barcelona. 23 de marg.

— Ponéncia al Postgrau Pedagogia, Infancia i Malaltia sobre associacions i fundacions: marc
legal, funcions i activitats. 25 de maig.

— Xerrada a Vic per a professionals del mén educatiu i per a families amb un fill/a amb
cardiopatia congéenita. 17 de maig.

— Xerrada a Tortosa, organitzada pel C.R.P del Baix Ebre, per a professors d’educaci6 fisica i
altres professionals interessats (EAP’S, etc.) sota el titol “L’educaci6 fisica com a eina d’inclusio:
cardiopatia congénita i educacio fisica”.

— Xerrada a Girona, per als professionals dels EAP’s amb el titol “Les cardiopaties congénites”.

— Curs de formaci6é de voluntariat hospitalari de I'’AACIC al centre civic Sagrada Familia de
Barcelona. 5 d’octubre i 12 de novembre.

— Xerrades d’informacio i sensibilitzacié sobre les cardiopaties congénites en motiu de la Marato
de TV3 2007 per les malalties cardiovasculars (veure apartat del servei d’informacio i

sensibilitzacié d’aquesta mateixa memoria).

ASSISTENCIA A CURSOS | JORNADES DE FORMACIO:

— “l Jornada Nacional de Humanizaciéon de Hospitales para nifios” a [I’'Hospital
Maternolnfantil Sant Joan de Déu de Barcelona. 9 de marg.

— Presentacio de la Proposta de LLei de Serveis Socials de Catalunya organitzada per ASEM
Catalunya. 21 de marg.

— Assisténcia al “1r Congrés del Tercer Sector Social a Catalunya” organitzat per la Taula
d’Entitats del Tercer Sector Social de Catalunya. 23 - 24 de marg.

— | FOorum de Serveis Socials Municipals, per debatre la Llei de Promocié de I’Autonomia
Personal i d’Atencié a la Dependéncia i la Llei de Serveis Socials de Catalunya. 28 - 29 de marg.

— Forum: El greuge economic de les persones amb discapacitat, Politiques i actuacions.
30 de marg.

— Il Jornada Pacients anticoagulants - POVAC. 10 de maig.

— V Congrés Nacional de Cardiologia Pediatrica i Cardiopatia Congenita a Barcelona. 24 —

26 de maig.
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1. 7. 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.
— 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 congenites.

— Assisténcia a la presentacié de la campanya MARATO 2007 per les Malalties Cardiovasculars a
TV3. 31 d’octubre.

— Acte d’entrega dels Premis ABACUS, a I'Espai Francesca Bonnemaison. 8 novembre.

— Acte de reconeixement a les entitats de voluntariat que treballem a I’'Hospital Vall d’Hebron.
13 de desembre.

— Sessions de treball amb diferents professionals dels serveis de la xarxa publica del
Departament d'Educaci6 i del Departament d’Accid Social i Ciutadania de la Generalitat de
Catalunya.

— Sessions de treball amb I'equip d’emergéncies meédiques, SEM, per establir un protocol
d’atencié de les urgéncies de les persones amb cardiopatia congénita adaptat al territori de
Catalunya.

— Participacio als grups de treball del Tercer Sector del Pla d’Actuacié Municipal de I'’Area d’Accio
Social a I’Associacié Barcelona per I’Accid Social.

— Treball de forma coordinada amb les institucions seglients per tractar temes relacionats amb
les cardiopaties congeéenites:

Universitat Rovira i Virgili de Tarragona, Universitat de Lleida, Universitat de Barcelona,
Universitat Autonoma de Barcelona, Instituto de Investigacion Carlos 111, Hospital de la Vall

d'Hebron, Hospital de Sant Joan de Deu i Hospital de la Sta. Creu i St. Pau.

RELACIONS AMB ENTITATS DEL TERCER SECTOR:

— Treball conjunt amb la Fundacié La Marat6é de TV3 per tractar el tema de les cardiopaties
congénites com a tema de la Maraté 2007.

— Organitzaci6 i realitzaci6 amb la Fundacié Pere Tarrés de les Il Colonies d’Estiu de I'AACIC
durant el mes de juliol.

— Treball de forma coordinada amb les seglients entitats:

Federaci6 ECOM; FEDER (Federaci6é de Malalties Rares), FCVS (Federacié Catalana del Voluntariat
Social), COCEMFE Barcelona, Save the Children, Associacié de Mags per I'Esperanca, Fundaci6
Jubert Figueres, Club del Transplantat Hepatic, Creu Roja Seccid Voluntariat Hospital, Nens amb
Cancer AFANOC, PREMATURA, Associacio Catalana d'Al-lérgics Alimentaris i al Latex 2004, POVAC
Associacio de Portadors de Valvules, Associacid de Voluntaris de Sant Joan de Deu, Fundaci6 Pere
Tarrés, Federacidé Catalana de I'Esplai, Associaci6 Catalana de Centres d'Atencié Primerenca,

Fundacié El Somni dels Nens i Associacié Accié Barcelona, Fundosa i Fundacié Tallers.
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1. 8. GESTIO INTERNA.

— S’ha aconseguit I'objectiu de territorialitzar els serveis de I’AACIC a les diferents
demarcacions de Catalunya, amb la incorporacié d’'una nova psicologa a la delegacié AACIC
Tarragona, amb el desenvolupament del servei d’atencié a les persones afectades per cardiopaties
congeénites i a les seves families tant a Girona, com a Reus. També s’han atés a professionals de
tot Catalunya, desplagcant-nos als municipis.
— Augment de I’espai de treball i ampliacié del nombre d’ordinadors a la Seu Central de
I'’AACIC.
— S’ha iniciat I'aplicacié6 de tractament de la base de dades de I'entitat a través del sistema
d’intranet. S’ha incorporat una administrativa per introduir i sistematitzar les dades.
— Consolidacio de les reunions d’equip técnic per establir procediments i protocols de treball,
compartir informacions d’interes i coordinar els serveis i projectes de I'entitat.
— Recopilacid i arxiu de documentacio i bibliografia d’interés sobre cardiopaties congénites.
— Organitzaci6 i realitzacio de les tasques administratives propies d’una associacio.
— Gestio6 de les cartes rebudes i enviades:

= 209 de diferents administracions publiques.

= 410 que inclouen enviaments a socis, centres escolars, entitats privades, etc.

. 88 de diverses federacions i entitats del Tercer Sector.
— Classificacio i revisio de 64 revistes
— Respecte els socis de I'entitat, hi han hagut 28 altes i 3 baixes.
— Desenvolupament i gestié de tramits i documentacio.

— Suport administratiu a totes les arees de treball de I’AACIC.
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2. SERVEIS
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2. 1. SERVEI DE SUPORT A LES PERSONES AFECTADES PER
CARDIOPATIES DE NAIXEMENT:

ACTIVITATS REALITZADES DURANT EL 2007:

Servei d’atencié _psicosocial als afectats de cardiopaties congeéenites:

— S’han ates de manera individual 60 persones afectades amb un total de 147
intervencions. Les entrevistes s’han realitzat a la seu de I’AACIC a Barcelona, a la delegaci6 de
Tarragona, a I'Hospital Sant Joan de Deu, a I'Hospital Vall d’'Hebron i des del mes de setembre a

I'Hospital Josep Trueta de Girona.

Servei d’assessorament i orientacidé laboral:

— S’han atés de manera individual 5 persones afectades de diferents edats en relacié a la
formacid, orientaci6 i insercid laboral, per tal d’apropar els recursos de les entitats col-laboradores
en relacio a les borses de treball i als cursos de formacio professional.

— S’ha treballat amb la col-laboracié dels serveis especialitzats de FUNDOSA (Fundacié ONCE),

Federacié ECOM, Fundacioé Tallers, Centres de Formaci6 professional i Universitats.

Espai de Joves — Adults amb cardiopatia:

— S’han realitzat 10 trobades amb els 20 joves - adults amb cardiopatia que formen part del
grup.
— S’han organitzat les seguents activitats:

e Sessions de Cine-Forum

e Intervencions a Radio Estel, al programa “Catalunya sense barreres” un cop al mes.

e Preparacio6 de la trobada anual de families i afectats per cardiopaties congenites.

Espai d’adolescents amb cardiopatia:

— S’ha continuat desenvolupant I’espai d’adolescents amb cardiopatia congénita i s’han incorporat
nous participants.
— S’han portat a terme les seglients activitats:
e Taller de percussi6é corporal i Bateig de Vela, el 17 de juliol a Tarragona, amb la
participacio d’11 adolescents.
e “Un passeig per I'esport™, el 28 de desembre a Barcelona, amb la participacié de 7

adolescents.
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e Trobada anual de Calafell, el 24 de marg, amb la participacié de 10 adolescents a la

taula rodona sobre el lleure.

Espai d’infants amb cardiopatia:

— Degut a la incorporacié de noves families amb fills afectats de cardiopatia congénita a I'espai
de pares i mares de Tarragona, el mes d’octubre s’ha comencat a realitzar un espai infantil
paral-lel al dels pares, on han pogut jugar amb una pedagoga i una mestre d’educacié especial.

Les sessions s’han realitzat a I'Hotel d’Entitats, amb una mitjana d’assisténcia de 6 infants.

Colonies d’estiu:

— Del 8 al 15 de juliol a la Casa de la Conreria de Tiana, un grup de 18 infants i adolescents

han anat a les Il colonies d’estiu organitzades per I'’AACIC.

— S’ha realitzat un estudi individualitzat de tots els assistents a les colonies tant per part

dels cardiolegs de referencia com dels professionals de I’AACIC.
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— S’ha establert un programa d’activitats adaptades juntament amb els técnics de la Fundaci6
Pere Tarrés.
— S’ha gestionat un ajut economic de la Fundacié El Somni dels Nens per poder cobrir les

despeses de varies places.

Altres actuacions destinades als afectats amb cardiopatia congeéenita::

— 144 infants i adolescents amb cardiopatia congénita s’han beneficiat de les activitats
ludiques del projecte “Fem més agradables les estades a I’hospital” (per a més informacio,

veure aquest projecte transversal en aquesta mateixa memoria).
VALORACIO QUANTITATIVA | QUALITATIVA D’AQUEST SERVEIL:
— EIl total de beneficiaris del servei i de les diferents activitats destinades als afectats per

cardiopatia congenita ha sigut de 264 persones. El servei ha tingut un increment del
55,2%b respecte les dades de I'any 2006.

300+

2501 B ANY 2005

200+

150+ ANY 2006

1001

5011 B ANY 2007

75 170 264

— En les entrevistes individuals, les persones ateses han manifestat la necessitat de continuar
aguest servei d’atencid directa.

— El grau de participacio i implicacié dels membres dels diferents grups ha estat molt alt.
Els grups s’han anat cohesionant al llarg de I'any, aconseguint un dels objectius principals del
projecte respecte l'intercanvi d’experiéncies.

— La Marxa de Sant Pau per a la promocié de I'exercici fisic no s’ha pogut celebrar aquest
2007 per problemes d’agenda de I’'Hospital Sant Pau.

— El nivell de satisfaccié i de participaciéo dels infants i de les families respecte I’'experiéncia
d’assistir a les colonies d’estiu ha estat molt positiva, ja que ha augmentat el nimero de

participants respecte I’'any 2006 i el nivell de cohesi6 dels participants.
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2.2. SERVEI D’ATENCIO PSICOSOCIAL | ACOMPANYAMENT A LES
FAMILIES

ACTIVITATS REALITZADES DURANT EL 2007:

Servei d’atencié a les families:

— En total, s’han atés 268 families i s’han realitzat 537 entrevistes a la seu de I'AACIC a
Barcelona i a Tarragona, a I’'Hospital Sant Joan de Deu, I'Hospital Vall d’Hebron i I’'Hospital Josep
Trueta de Girona.

— D’aquestes 537 intervencions, 365 s’han realitzat amb families de la demarcacioé de Barcelona,
87 de la demarcacié de Tarragona, 9 de la de Lleida, 44 de la de Girona i 32 intervencions
s’han fet amb families originaries d’altres comunitats autonomes.

— Les families ateses als hospitals de referéencia s’emmarquen dintre del projecte “A cor Obert”

(per a més informacid, veure aquest projecte transversal en aquesta mateixa memoria).

Espai per a pares i mares:

A Barcelona:

— S’ha realitzat de gener a juny 1 cop al mes, amb una mitjana d’assistencia de 10
persones per sessi6. L'avaluacid realitzada al mes de setembre, ha posat de manifest la
necessitat d’organitzar un cicle de conferencies per cobrir la demanda d’informacié especialitzada
dels pares i mares. S’han gestionat els recursos necessaris per poder realitzar aquestes xerrades

conjuntament amb I’'Hospital St. Joan de Deu durant el 2008.
A Tarragona:
— S’ha realitzat durant tot I'any 1 cop cada 2 mesos, amb una mitjana d’assisténcia de 18

persones.

Trobada anual de families, infants, adolescents. joves i adults amb cardiopatia:

— S’ha organitzat la jornada anual d’intercanvi d’experiéncies entre infants, adolescents,

joves i adults amb cardiopatia i les seves families el dia 24 de marg a Calafell.
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— Assisténcia de 120 persones.

— Programa del dia: xerrades i conferéncies:

“Que li he de dir al meu fill/a quan em demana per anar d’excursi6 o per fer altres
activitats fora de casa?” a carrec del director de la Fundaci6 Pere Tarrés Joan Segarra.
Taula rodona: “Experiéncies educatives en el mén del lleure”

Visié del mén del lleure des del punt de vista médic a carrec de Begofia Manso.
Vivéncia d’'una mare que ha portat al seu fill de colonies.

Vivéncia d’'un nen i una nena que han anat de colonies.

Vivéncia dels propis joves afectats en relacio al lleure.

VALORACIO QUANTITATIVA | QUALITATIVA D’AQUEST SERVEL:

— En total s’han ates 268 families i s’han realitzat 537 intervencions. El servei ha tingut un

increment del 28,7 %6 respecte les dades de I'any 2006.

Total d’intervencions amb families en els ultims 3 anys:

6001

500+ HANY 2005

400+

300+ ANY 2006

2001

1007 mANY 2007

226 417 537

Desglossament de les intervencions realitzades a les families:
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3501
300+
250+ MW primeres entrevistes
2001
1501

intervencions seguiment

10011 Hintervencions puntuals
5011

102 349 86

— Es valora molt positivament I'aplicacié del Servei durant I'any 2007 per la creixent demanada
d’atencio de les families, que ha augmentat significativament gracies a I'ampliacio territorial del
servei a Tarragona i a Girona.

— El nou servei d’atencié a les families a I’'Hospital Josep Trueta de Girona, en experiéncia
pilot durant el segon semestre d’aquest 2007, es continuara durant el 2008.

— En les entrevistes individuals, les families ateses han manifestat la necessitat de continuar
aguest servei.

— Es destaca I’alt grau de participacio a la trobada anual de Calafell.
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2.3. SERVEI D’ASSESSORAMENT I ATENCIO ALS PROFESSIONALS.

ACTIVITATS REALITZADES DURANT EL 2007:

Orientacid, Assessorament i Suport als professionals de I’educacié:

— S’han ates 69 alumnes amb cardiopatia de diferents etapes educatives, per0 sobretot
d’infantil i primaria.

— S’han realitzat 405 actuacions amb els diferents mestres i professionals de I’educacio
en relacid a aquests 69 alumnes amb cardiopatia congénita.

Intervencions per I'estudi d’alumnes nous: 67

Intervencions pel seguiment d’alumnes d’altres anys: 338

— S’han realitzat 60 visites a centres educatius de diferents demarcacions de Catalunya per
proporcionar informacié i orientacié especifica sobre les cardiopaties congeénites i les seves
repercussions en el context educatiu.

— S’han organitzat 12 sessions de treball amb centres de referéncia de diferents zones de
Catalunya per a la derivaci6 i treball especific amb alumnes amb cardiopatia congeénita i les seves

families.

Informacio i suport als professionals d’altres ambits:

— S’ha treballat conjuntament amb 54 professionals en relaci6 amb els afectats de
cardiopaties congénites per a la derivaci6 o el tractament conjunt de casos (psicolegs,
fisioterapeutes, osteopates, metges, etc) i s’han realitzats 63 intervencions amb aquests 54

professionals.

Elaboracid i distribucié de material de suport:

— S’han facilitat 120 dossiers per professionals com a material de suport.
— S’han elaborat quatre noves fitxes de suport pels professionals :
e “Signes i simptomes d’alerta per a nens/es, adolescents i joves amb cardiopatia congenita”
elaborat per I'’equip de cardiologia pediatrica de I'hospital de la Vall d’Hebron.
e “Protocol en cas d’urgencia” pels alumnes amb cardiopatia congénita a I'escola.
e “ Tractament amb sintrom”. Precaucions que ha de prendre I'escola.
e “Anem de colonies. Que hem de fer?” orientacions per organitzar una excursio o colonies

amb un alumne/a amb cardiopatia.
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Col-laboracioé en les adaptacions dels curriculums de I'alumnat:

— S’ha col-laborat en [I'adaptacié curricular de 16 alumnes amb necessitats educatives

especifiques.

VALORACIO QUANTITATIVA | QUALITATIVA D’AQUEST SERVEIL:

— En total, s’han realitzat 405 intervencions amb 69 alumnes amb cardiopatia i 63
intervencions amb els professionals d’altres ambits per al tractament conjunt de casos. El

servei ha tingut un increment del 70,1 % respecte les dades de I'any 2006.

Total d’intervencions realitzades en els ultims 3 anys:

5001
400-
3001 2005
200 2006
m 2007
1004
04

133 275 468

Visites realitzades a centres educatius durant el 2007 per les quatre demarcacions:

W Barcelona

B Taragona

Girona
Lleida

Barcelona Tarragona  Girona Lleida

— ElI nimero d’intervencions realitzades durant aquest 2007 ha augmentat gracies a
I'ampliacié del servei d’atencié als professionals a Tarragona i Girona. Un altre factor
important ha sigut passar a contactar amb els professionals sota demanada de la familia a
atendre a tots els professionals en relacié a un alumne amb cardiopatia congénita en

edat escolar de 3-16 anys.
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— S’ha aconseguit augmentar el grau de difusio, i aixd ha permés que els EAP’S coneguin el
servei i facin la demanda directa dels professionals a traveés de I’AACIC.

— La valoracié del servei és molt positiva, ja que els professionals han reafirmat la necessitat de
continuar aquest servei d’assessorament i atencié i s’han mostrat satisfets per I'atencio
rebuda i el nivell d’'informacié que se’ls hi presta.

— Aquest servei és valorat d’'una manera molt positiva també per les families, ja que es veuen

recolzades en les tasques educatives i escolars en relacio als professionals.
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2.4.SERVEI D’INFORMACIO | SENSIBILITZACIO DE LES CARDIOPATIES
CONGENITES:

ACTIVITATS REALITZADES DURANT L’ANY 2007:

Stands informatius i tallers de sensibilitzacié:

Participacidé a les segients activitats d’informacid i sensibilitzacié sobre les cardiopaties
congéenites amb el desenvolupament dels tallers: “Fes un dibuix per un infant que esta a
I’hospital”, el Puzzle “Construeix el seu cor”, i el racé de contes d’hospital:

— “7a Mostra d’Entitats del Districte de I'’Eixample” els dies 5 i 6 de maig.

— Festa de la Tamborinada el dia 20 de maig.

— “52 Fira d’Entitats” de Tarragona el dia 15 de setembre.

— Festa del Club Sudper 3 els dies 27 i 28 d’octubre.

— Festa de Sant Jordi amb la Federacié Catalana de Voluntariat Social per informar i vendre el

llibre “L’Operaci6 de Cor del Jan” el dia 23 d’abril.

“132 Gran Festa anual en suport als infants i joves amb problemes de cor’:

— Celebrada el dia 21 d’octubre amb la col-laboracié del Parc d’Atraccions Tibidabo amb el lema

“El seu cor et demana festa”.

Acte central:
e Presentacio6 del llibre “DE TOT COR”.
e Volada de globus biodegradables.

e Sorteig de material de NIKE i del FCBarcelona.

Convidats que han participat en I’Acte Central de la Festa:

Dra. M. Luisa de la Puente, Directora General de Planificacio i Avaluacié del Departament de Salut
de la Generalitat de Catalunya, en delegacié de la Consellera de Salut, la Sra. M. Gloria Renom,
diputada representant de CiU del Parlament de Catalunya, la Sra. Dolores Gémez, Presidenta
Delegada de I’Area de Salut Publica i Consum de la Diputacioé de Barcelona, el Sr. Ricard Goma,
Tinent Alcalde d’Accié Social i Ciutadania de I'Ajuntament de Barcelona i la Sra. Isabel Ribas,
Delegada de Salut Publica de I’Ajuntament de Barcelona.

Escriptors i il.lustradors del llibre “De tot Cor”: Jaume Comas, Gemma Sales, M® Carme Roca i
Rodolfo del Hoyo, Ignasi Blanch, Rosa Sandez, Xavier Adroer i Consol Escarra.

Editorial Barcanova: Josep Manel Rafi i Sara Moyano.
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Edicions, publicacions i presentacions de llibres:

— Disseny, edicid i distribucié de material d’informaci6 i difusid sobre les cardiopaties congénites
i sobre les activitats i accions organitzades per I'AACIC: quadriptics informatius, dossiers,
flyers-postals, cartells, banderoles, opis, entre d’altres.

— Manteniment del sistema integrat d’informaci6 especifica i especialitzada:

e Edici6 i publicacio dels Fulls Informatius de I’AACIC en els mesos de marg, juny i
setembre del 2007, on es publiquen noticies relacionades amb el mén de les cardiopaties
congeénites i les activitats que desenvolupa I’AACIC.

e Edicié i publicaci6 del Butlleti Informatiu de I’AACIC n°® 14 al desembre del 2007.
Aquest any dedicat al tema de les mares amb cardiopatia, amb informacions d’interés per
a persones afectades per cardiopaties congénites. Es divideix en seccions amb entrevistes,
articles, noticies...

— Presentacio del llibre “L’Operacio de Cor del Jan”: el dia 19 de febrer a la llibreria LAIE de
Barcelona, el dia 6 de juny a la llibreria La Capona de Tarragona i el dia 3 d’octubre a la

Llibreria 22 de Girona.
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— Publicacié del recull de contes “DE TOT COR” sobre els infants i joves amb problemes de
cor. Actes de presentacioé durant I’Acte Central de la “13a gran Festa en suport als infants i joves
amb problemes de cor” a Barcelona i durant els diferents actes organitzats per la Marat6 de TV3 a

diferents municipis de Catalunya (veure relacié d’actes de la Maraté a la memoria adjunta).

Paqgina web:

— La pagina web de I’AACIC ha rebut un total de 22.922 visites durant aquest any 2007.

— S’han donat d’alta com a usuaris 62 persones, que han utilitzat aquest mitja per
intercanviar experiencies i rebre informacié i documentacio.

— Traduccid d’'una part de la informacié de la pagina web de I’'AACIC al castella i a I’anglés.

— Manteniment mensual de la informacid de la pagina web interactiva.

— Seguiment dels forums per a familiars, professionals, voluntaris i diferents grups de persones

amb cardiopatia.

Campanya “La Maratd de TV3” sobre les malalties cardiovasculars

— S’han organitzat diferents actes que no estaven programats al projecte del 2007, juntament
amb diverses entitats, amb I’objectiu d’informar sobre les malalties cardiovasculars i les
cardiopaties congenites.
e Barcelona. Hotel Avenida Palace. Xerrada “Les malalties cardiovasculars” a carrec del Dr.
Jaume Casaldaliga, Cardioleg infantil de I’'Hospital Vall d’Hebron i de la Sra. Rosana
Moyano, psicologa de I’AACIC. Presentaci6 del llibre de contes “De tot cor”. Dijous 13 de

desembre. Acte organitzat amb la Jove Cambre de Comerg.
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e Tarragona. Auditori Caixa Tarragona. Concert infantil. Presentaci6 del llibre de contes “De
tot cor”. Divendres 14 de desembre. Acte organitzat amb el Conservatori de Mdsica de

Tarragona.

e Calella. Cooperativa L’Amistat. Xerrada “Les malalties cardiovasculars” a carrec del Dr.
Jaume Sacrista, Cardioleg d’adults de la Vall d’Hebron, del Dr. Rissec, Cardioleg Infantil de
I’'Hospital St. Joan de Déu i de la Sra. M. Rosa Armengol, gerent de I’AACIC. Presentaci6
del llibre de contes “De tot cor”. Dijous 13 de desembre.

e Canet. Explicacié d'un dels contes del llibre “De tot cor”. Volada de globus biodegradables
“Fes volar el teu cor”.

e Vilafortuny. CEIP Mas Clariana. Xerrada “L’alumnat amb cardiopatia congénita” a carrec de
la Sra. Angels Estevez, psicologa de I’AACIC.

e Vilanova d’Espoia. CEIP Torrescasana. Miniolimpiada Infantii amb volada de globus
biodegradables “Fes volar el teu cor”. Diumenge 16 de desembre.

e La Seénia. Casa de Cultura. Xerrada “Les malalties cardiovasculars” a carrec del cardioleg
infantil i de la Sra. Angels Estevez, psicologa de ’AACIC. Dissabte 15 de desembre. Acte
organitzat amb I’Ajuntament de la Seénia.

e Participacio a la trobada a Poblet per I'acte central de la Maratd un “ cor gegant”.
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Mitjans de Comunicacio:

— Participacié de manera permanent en el programa de Radio Estel “Catalunya sense barreres”
per parlar sobre discapacitat i malaltia el tercer divendres de cada mes.

— Participacié en una tertdlia al programa d’Onda Cero del Carlos Herrera, divendres 16 de
febrer, per parlar sobre discapacitat i malaltia cronica.

— Telenoticies de Catalunya Informacié publica una noticia sobre I'’Acte de donaci6é de
material ladic de I’AACIC a I’Area Maternoinfantil de la Vall d’Hebron el dia 30 d’abril.

— Al programa “La Solucié¢” de Catalunya Radio, la psicologa del Servei d'Atenci6 a les Families
de I'Associacié de nens i joves amb cardiopatia i I’Anna Pascual, expliquen com afrontar I'estada
d'un nen en un centre hospitalari el dimarts 19 de juny.

— Radio Montblanc, el dia 15 de desembre, fa una entrevista a la psicologa de I'AACIC a
Tarragona per parlar sobre els nens amb cardiopatia.

— Canal 3724 el dia 18 de desembre fa un reportatge sobre un infant amb cardiopatia i sobre el
servei d’atencio a les families de I’AACIC.

— Resum dels mitjans que han tractat els temes més destacats d’aquest 2007:

Presentacioé del llibre L’Operacié de cor del Jan:

e Col-legi de Pedagogs de Catalunya, butlleti febrer del 2007 (anunci).
e Revista Viure en Familia 21, desembre — gener 06 — febrer 07 (ressenya).
e Suplement de Catalunya Radio, 18 de febrer (anunci).

e L’Avui, El Periddico, El Pais i La Vanguardia, 19 de febrer (agenda).
e El Periédico de Catalunya, 20 de febrer (noticia).

e Radio Sallares, 26 de febrer (entrevista en directe).

e Programa “Actualitat a Tarragona”, 5 de juny (entrevista)

e Tarragona Radio, 5 de juny (anunci).

e Diari de Tarragona, dimecres 6 de juny (agenda).

e Diari Claxon, dimecres 6 de juny (article).

e TV3, 2 de setembre (reportatge).

e Diari de Girona (noticia).

132 Gran Festa en suport als infants i joves amb problemes de cor:

Radio:
e CATALUNYA RADIO. “El Suplement” de Xavier Sola. Dissabte 20/10/2007 i Diumenge
21/10/2007.
e COM RADIO. Programa “BCN”. Entrevista en directe a la psicologa de I’AACIC. Dijous
18/10/2007.
e RADIO SANT PERE | SANT PAU TARRAGONA. Programa “Planeta SP2”. Dijous 18/10/2007.
e RADIO TARRAGONA.
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RADIO SABADELL. Programa del Ricard Ustrell. Dimecres 24/10/2007.

Premsa escrita:

EL PERIODICO. “Qué fem”. Anunci dissabte 20/10/2007. Agenda diumenge 21/10/2007 i
noticia dilluns 22/10/2007.

LA VANGUARDIA. Agenda. 21/10/2007.

EL PAIS. Noticia. Diumenge 21/10/2007.

L’AVUI. Noticia posterior a la festa “Units de Tot cor per una bona causa”. Dilluns
22/10/2007.

EL PUNT. Agenda. Dissabte 20/10/2007.

GUIA DEL OCIO. Reportatge. Dijous 18/10/2007.

Revista LECTURAS. Reportatge. 7/11/2007.

Televisio:

TV3. TN Migdia TV3. Diumenge 21/10/2007.

TV3. Programa “Els matins de TV3”. Divendres 19/10/2007.

TV3 i CANAL 33. Programa “Club Super 3”. Anunci de la festa. Del 15 al 21 del 10 de
2007.

CANAL 33. Programa “Info K”. Dimecres 24/10/2007.

CANAL CATALA de TV. Programa “Tot va bé”. Dimarts 15/10/2007.

BTV. Programa “ Hola nens”. Diumenge 28/10/2007.

BTV. Informatius nit. Diumenge 21/10/2007

Decoraci6 de les plantes 112, 52 i 12 de I'Hospital Vall Hebron:

El Peridédico, 24 de juny (article).

Diari digital www.lamalla.net, 28 de juny (noticia).

Eusakaltelevista (reportatge).

Programa Gemma Nierga de la Cadena Ser (entrevista).
Diari de Tarragona, 1 de juliol (article).

Diari El Punt, 4 de setembre (noticia).

Radio 4, 7 de setembre (entrevista).

BTV, 1 de setembre (reportatge).

Maraté de TV3:

Revista GO! Tarragona, desembre (noticia).
Programa Maraté de Tv3, 16 desembre (presentacio llibre “De tot cor”.
TV3. Programa “Entre Linies”, 10 de desembre (reportatge sobre les cardiopaties

congeénites).
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N© beneficiaris del projecte:

— El nimero de participants de la 132 Gran Festa per donar suport als infants amb problemes
de cor va ser d’ aproximadament 6.000 persones.

— La mitjana d’assistents a les presentacions del llibre “L’Operacié de Cor del Jan” ha
sigut d’unes 75 persones per Acte.

— La mitjana d’assistents a les xerrades i actes organitzats per donar recolzament a la Marato
de TV3 va ser de 150 persones per Acte.

— El numero de butlletins i de Fulls Informatius de I’AACIC editats durant el 2007 ha sigut

de 3.500 exemplars, per distribuir entre els hospitals i les families interessades.

VALORACIO D’AQUEST SERVEL:

— L’avaluacié d’aquest servei és molt positiva ja que, durant I'any 2007, s’ha aconseguit
augmentar el grau de coneixement sobre I'existéncia d’infants i joves amb problemes de
cor amb les diferents festes i fires, la celebracié de la 132 Gran Festa en Suport als Infants amb
Problemes de Cor de Catalunya, els diferents actes de presentacid de llibres i la realitzacié de
xerrades amb professionals del sector.

— Ha augmentat el niumero de participants a la 132 Gran Festa en Suport als Infants
amb Problemes de Cor i el seu grau d’implicacié als tallers de sensibilitzacié, en total unes
6000 persones.

— Ha augmentat el nimero de mocadors venuts a la festa.

— L’éxit de la publicacié del llibre “De Tot Cor” i el recolzament social i mediatic rebut, posa
de manifest la necessitat de tractar els diferents temes relacionats amb les cardiopaties per
aconseguir millorar la vida de les persones afectades i la seva posterior integracio social.

— La col-laboracié de I’AACIC en la organitzacié del programa de la Maratd, ha ajudat a
difondre les repercussions i les necessitats de les persones amb cardiopatia, un dels objectius
principals d’aquest servei. També posa de manifest el nivell de reconeixement que I'entitat esta
aconseguint com a entitat de referéncia.

— Es destaca la gran preséncia als diferents mitjans de comunicacid per tractar diferents
aspectes relacionats amb les cardiopaties, en augment cada any.

— La traduccié d’'una part de la pagina web de I'entitat ha ajudat a difondre les cardiopaties
congénites i ha facilitat I'accés a la informacié6 a un major nidmero de persones

interessades.
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2.5 SERVEI DE VOLUNTARIAT

— Des del mes de setembre del 2007 i fins el juny del 2008, I’AACIC ha comptat amb el suport
d’'una psicologa en practiques del programa europeu Leonardo Da Vinci. Algunes de les tasques
que ha executat tenen relacié amb el programa de voluntariat, especialment amb la millora de la

formacié que fa ’'AACIC pels voluntaris d’hospital.

ACTIVITATS REALITZADES DURANT L’ANY 2007:

Tipus de voluntariat:

Voluntariat puntual:

— 8 voluntaris a la Trobada Anual de pares i mares celebrada a Calafell per tal d’atendre els
infants amb diferents jocs i tallers.

— 35 voluntaris amb la “13a Gran Festa en Suport als Infants i Joves amb Problemes de
cor”

— 8 voluntaris a la Festa de la Tamborinada.

— 12 voluntaris a la Festa del Club Super 3.

— Decoracié de tres plantes de I'Hospital Vall d’Hebron, gracies a la col-laboracié de 50
il-lustradors professionals, coordinats per I'lgnasi Blanch. Aquest projecte es continuara a I'any

2008 amb més il-lustradors professionals voluntaris.
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— Participacié de 2 voluntaries per conduir I’espai infantil de Tarragona.

Voluntariat hospitalari:

— A I’Hospital Sant Joan de Déu han participat, com cada any, dues voluntaries de I’AACIC
per atendre a les families amb infants amb problemes de cor, dos dies a la setmana durant tot
I'any. La principal tasca que han desenvolupat és la de facilitar informacié basica sobre les
consequeéncies de les cardiopaties congénites.
— A I’'Hospital de la Vall d’Hebron han participat un total de 40 voluntaris i s’han incrementat
les activitats ludiques que es portaven a terme durant el 2006. S’han ampliat les actuacions a les
plantes 52 i 112.
Voluntaris de les sales de jocs i I’entreteniment a peu de llit, de dilluns a divendres,
exceptuant el mes d’agost. Han atés de manera directa a una mitjana de 30 nens per setmana.

e 2 pallassos voluntaris, 1 cop cada 15 dies.

e Un tallerista amb sessions de percussié corporal.

e Voluntaris per les ludomdvils, entre ells alumnes en practiques de la Universitat de

Barcelona, de dilluns a divendres.

e Pallassos i voluntaris per celebrar el Nadal.

Voluntaris de suport a domicili:

— Han participat 8 voluntaris de recolzament escolar per als infants i adolescents amb

cardiopatia.

Captacié de nous voluntaris i formacié:

Captacio6 de voluntaris:

— S’han realitzat 2 campanyes de crides de voluntariat a través de mitjans de comunicacio:
radio, premsa, internet; i a través d'altres entitats col-laboradores: Federacié Catalana del
Voluntariat Social (FCVS), “Save the Children, Carites, Escola Pia Balmes, Sagrat Cor Sarria, Sant
Paul’s School, Mare de Déu dels Angels i amb les empreses IKEA i NIKE que ofereixen voluntaris

treballadors i treballadores de I'empresa.
Primeres entrevistes:
— Durant I'any s’han fet 107 primeres entrevistes. 85 s’han compromeés com a voluntaris,

la resta no ha seguit amb el procés d’incorporacié, principalment per manca de disponibilitat

horaria per part dels propis voluntaris.
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Formacio inicial:

— S’han realitzat 23 sessions formatives basiques de nous voluntaris.

— S’han organitzat i realitzat dos tallers de formacié de voluntariat sobre els recursos a
I’hospital, les cardiopaties congeénites i els drets i deures dels voluntaris els dies 5 d’octubre i 12
de novembre del 2007 al Centre Civic de Sagrada Familia, amb un grau d’assisténcia de 6 i 15
persones a cada curs, respectivament.

— S’han realitzat 4 sessions de formacid basica sobre voluntariat per alumnes de les

escoles Mare de Deu dels Angels, Lopez Vicufia, Escola Pia Balmes.

Seguiment dels voluntaris i formacié continuada:.

— 51 Sessions de seguiment amb els voluntaris d’hospital, a través de reunions mensuals en
els dos hospitals de referencia de Barcelona, i 6 reunions trimestrals amb els voluntaris de suport
a domicili de ’'AACIC. També s’ha fet 'acompanyament dels nous voluntaris.

— 11 sessions d’intercanvi d’experiéncies entre els voluntaris de I'hospital Sant Joan de Déu, i 11
sessions entre els voluntaris de I’hospital Materno-Infantil de la Vall d’Hebron.

— 8 sessions d’intercanvi puntual d’experiéncies amb els voluntaris a domicili.

Col-laboraci6 entre entitats de voluntariat i ’'AACIC:

— Durant 'any 2007 s’ha treballat amb entitats de voluntariat de la xarxa que executen
programes de voluntariat similar als de ’AACIC: FCVS, Federacio Catalana del Voluntariat Social,
Sector voluntariat d'Hospital; 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", Associaci6 PREMATURA, CARITAS i AME Associacié "Mags per a I'Esperanca”. També
s’han establert acords de col-laboracié amb centres educatius que cursen batxillerats tant d’ambit
public com concertat.

— S’han signat nous convenis de col-laboracié amb empreses privades que tenen projecte

de voluntariat pels treballadors i treballadores de I'empresa, com per exemple IKEA i NIKE.

VALORACIO D’AQUEST PROJECTE:

— En total, han participat 165 voluntaris de diferent tipologia durant tot I'any.
— L’any 2007 hi ha hagut una petita disminucié del nombre de voluntaris respecte I'any 2006,

pero s’ha fidelitzat el voluntariat, amb 31 persones que continuen vinculades al servei.
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TIPOLOGIA VOLUNTARIAT TOTAL

— Cal destacar la consolidacié del programa de col-laboracié d’escoles que ens han
facilitat voluntaris per activitats puntuals durant tot I’any. Aquest fet ens fa constatar la
fidelitzaci6 del voluntariat puntual. S’ha consolidat la captacioé de voluntaris.

— Les 11 Sessions de valoracid que s’han establert amb els voluntaris i amb els professionals
vinculats amb el servei, han avaluat el projecte de voluntariat de manera molt positiva, ja que
s’han assolit els objectius establerts per 'any 2007, amb un increment del nombre d’accions de

formacio dels voluntaris mitjancant els cursos organitzats per I’AACIC.
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3. PROJECTES
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3.1. “A COR OBERT”

ACTIVITATS REALITZADES DURANT L’ANY 2007:

Atencié a les families en I’ambit hospitalari:

— S’han portat a terme entrevistes per donar informacid i assessorament a les families
amb fills ingressats als hospitals Sant Joan de Deu i Vall d’Hebron de Barcelona i a I’hospital Josep
Trueta de Girona, incorporat aquest any al projecte.

— S’han fet entrevistes per preparar a les families en el procés d’intervencié quirdrgica,

amb el llibre de suport “L’Operaci6é de Cor del Jan”.

Hospital Vall d’Hebron: S’ha atés una mitjana de 3 cops a la setmana.
Hospital Sant Joan de Deu: S’ha atés una mitjana d’1 cop cada 15 dies fins al mes d’abril. A
partir del mes de maig, s’ha atés un cop a la setmana de manera continuada en el marc de
I’Espai d’Associacions, on la psicologa de ’'AACIC ha atés tots els dijous.
Hospital Josep Trueta: S’ha atés 1 cop al mes a partir del mes d’octubre, el primer dimarts de

mes.

Distribucié de material de difusio:

— S’han distribuit 9.500 quadriptics amb informacié basica i 2.200 numeros del “Butlleti
Informatiu de I’Associacié de nens i joves amb problemes de cor de I'AACIC” num. 13.

— S’han repartit 50 “Dossiers per a les families”, amb informacié especifica sobre les
cardiopaties congenites, fitxes orientatives, articles d’interées i fitxes de la “petita enciclopédia”.

— S’ha distribuit material sobre les intervencions quirargiques amb el llibre “L’Operaci6é de cor del

Jan”.

Gestio de recursos:

— S’han realitzat tasques d’informacio i de gestid de recursos de la xarxa per a I’acolliment de

families desplacades als centres hospitalaris de referéencia de 12 casos.
VALORACIO D’AQUEST SERVEL:
— Les families i els afectats han manifestat satisfaccié al sentir-se acompanyats en els dificils

moments del context hospitalari, i han valorat de manera molt positiva la informacié i orientacio

rebuda.
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— Tots els objectius i les activitats referents a la humanitzacié dels hospitals incloses en aquest
projecte s’han desenvolupat en un projecte nou titulat “fer més agradables les estades a
I’hospital”, valorat a I'apartat segient de la memoria.

— S’ha treballat I'alta hospitalaria amb derivacions al territori i s’ha intensificat la relaci6 amb el
personal sanitari i els professionals de I’'AACIC.

— S’han establert sessions d’avaluacié amb el personal sanitari, técnic i de gesti6 dels tres
Hospitals on es desenvolupa el projecte “A Cor Obert” de manera trimestral i la valoracié ha sigut
altament positiva.

— Respecte I'Hospital Sant Joan de Deu, l'avaluacié ha posat de manifest que no s’ha assolit

plenament I'objectiu de derivacioé de casos, motiu pel qual es considera prioritari pel 2008.
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3.2 “FEM MES AGRADABLES LES ESTADES ALS HOSPITALS”

Aquest nou projecte s’ha creat a partir de les accions desenvolupades a “A Cor Obert”. A

continuacié destaquem les noves activitats que s’han portat a terme i les que s’han consolidat i

ampliat. Son les segients:

ACTIVITATS REALITZADES DURANT L’ANY 2007:

Hospital de la Vall d’Hebron:

Acte de donaci6 el dia 30 de mar¢ de dues ludomovils i dos ordinadors portatils adquirits
per I'AACIC.

Participacié en el projecte de biblioteca ambulant, engegat per la Universitat de
Barcelona.

Increment de les activitats ladiques de frequéncia quinzenal, com actuacions de
pallassos, magia, titelles i retrats / caricatures.

Celebraci6 del Nadal per donar regals i felicitacions als infants i adolescents ingressats.
Organitzacié, amb el suport de I'empresa Nike, d’'un concurs de dibuix durant el
novembre per nens i nenes dels 5 als 14 anys.

Desenvolupat del projecte de decoracié de les plantes 12, 52 i 11 amb il-lustracions
murals. Aquest projecte s’ha dut a terme durant dues setmanes del mes de juny i dues
setmanes del mes d’octubre.

Donacié de 30 ordinadors portatils de I'empresa NIKE a través de I’AACIC.

Hospital de Sant Joan de Déu:

Programacié de xerrades conjuntes entre els professionals medics de I'hospital i les
persones de referéncia de I’AACIC que es faran durant el 2008, ja que durant aquest 2007
no s’han pogut realitzar per problemes d’agenda de I’hospital.

Organitzaci6 d’activitats ludiques dos dies a la setmana durant tot I'any.
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VALORACIO D’AQUEST SERVEI:

— S’ha ampliat el nimero de beneficiaris del servei, ja que no només s’atenen els infants i
adolescents amb cardiopatia congénita.

— El projecte de decoraci6 dels espais hospitalaris s’ha valorat d’'una manera molt positiva per part
dels usuaris de I'hospital. Durant el 2008 s’esta pensant en ampliar el projecte pintant més
plantes.

— Ha augmentat el nimero d’empreses col-laboradores en el projecte i el seu grau de participacio

i compromis (empreses NIKE i IKEA).
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3. 3. PROJECTE CARDIOPATIA CONGENITA, ACTIVITAT FISICA I
ADAPTACIO AL MEDI

ACTIVITATS REALITZADES DURANT L’ANY 2007:

Realitzacié de proves funcionals:

— Durant l'any 2007 s’han realitzat 15 proves funcionals per valorar la capacitat fisica
funcional dels afectats per cardiopatia congenita i s’han elaborat 15 informes després de
I'estudi global individual conjuntament amb els professionals de I'Hospital Sant Pau. En aquests
informes hi consten pautes d’orientacio a nivell educatiu i d’adaptacié al medi.

— S’ha realitzat un estudi individualitzat dels 18 assistents a les colonies i dels 6
assistents a la sortida del grup d'adolescents “Un passeig per I’esport” tant per part dels
cardiolegs de referéncia com pels professionals de I’AACIC.

— S’han realitzat adaptacions curriculars en I'area d’educaci6 fisica per tal d’integrar als infants i

adolescents amb cardiopatia a les activitats fisiques escolars.

Acords per a la derivacio de casos amb els dos hospitals de referéncia:

— S’ha consolidat el procés de derivacié de persones amb cardiopatia congenita des dels equips
medics dels dos hospitals de referéncia. També s’ha sistematitzat la recollida d’informacio i la

validacié dels informes elaborats per part dels cardidlegs de referéncia de cada cas.

VALORACIO D’AQUEST SERVEL:

— La demanda de proves funcionals ha disminuit durant aquest 2007, pero s’han desenvolupat
activitats fisiques monitoritzades per conéixer la utilitat de les proves funcionals en relacié als
limits i el coneixement individual per tal de poder accedir a totes les activitats de la vida
quotidiana.

— Es valora d’una manera positiva el nou procediment de derivacié de casos dels cardiolegs dels
hospitals de referencia directament a I’AACIC, per fer I'adaptacié al medi (oci, laboral, educatiu,

esportiu) dels infants i joves amb cardiopatia.

Barcelona, 4 de gener de 2008

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



