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Memoria 2017

Fundacio de Cardiopaties Congeénites

En I'exercici del 2017, la Fundacié CorAvant ha desenvolupat accions d'informacid sobre les cardiopaties
congenites, les seves repercussions i els objectius fundacionals de I'entitat a les administracions, fundacions i
empreses privades per tal de cercar el suport necessari per a l'execucié dels projectes i serveis d'atencio
psicosocial destinats a les persones amb cardiopatia congénita i a les seves families. També, s'han realitzat
diferents fases de treball de camp i analisi de les primeres dades dels dos projectes de recerca que es van iniciar
I'any 2015. Durant aquest exercici, s'ha fet una analisi i avaluacio del Pla estrategic 2011-2017 i s'ha dut a terme
el pla de comunicacié per potenciar la difusié de la fundacid a les xarxes socials. La Fundacié CorAvant treballem
juntament amb I'AACIC, associacio de cardiopaties congenites, compartim equip professional, missid i compromis.

La Fundacié aquest any ha gestionat un total de 10
subvencions de les quals s’ha rebut una resolucid
positiva en 6. Per primera vegada s’han rebut
Donatius Activitat subvencions de les administracions pulbliques. Pel
particulars propia que fa a les donacions, hem rebut 23 del Fons
i empreses 31% Aventures.Cor, 100 de donants periodics i 12
donacions puntuals. Un total de 135 donacions, 126
de les quals han estat de particulars i
9 d’empreses.

També cal destacar la iniciativa solidaria de tres
parelles que han donat part o el total del seus regals
de casament a la Fundacid.
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Despeses

Les principals despeses han estat ocasionades pel
servei d’atenci6 directa a les persones amb
cardiopatia congeénita i a les seves families, al
projecte Aventures.Cor i als projectes de recerca
que ja fa dos anys que s’estan realitzant.

Serveis d'atenci6
directa
62%
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La Fundacio CorAvant ha contribuit amb 33.700 € als serveis d'atencio

psicosocial a persones amb cardiopatia congénita i a les seves families a través
de conveni amb I'AACIC.

El servei d'atencio a les persones amb cardiopatia congénita, durant I'any 2017 ha
ates a 129 persones. De les 258 intervencions psicosocials realitzades amb aquestes
persones, 52 han estat primeres entrevistes, 157 entrevistes de seguiment d'un pla de treball
nou o que ja s'havia iniciat I'any anterior i 49 persones han fet una consulta puntual per
demanar informacié o suport sobre un tema concret.

Les persones amb cardiopatia congeénita requereixen atencié durant tota la vida, des del diagnostic

i el tractament quirurgic fins a l'adaptacido en les diferents etapes evolutives, per tal de normalitzar les
repercussions de viure amb una patologia cronica. En el servei d'atencid es realitzen entrevistes i plans de treball
individuals per abordar diferents aspectes relacionats amb les repercussions de la patologia en el dia a dia i fora
del context clinic. Els motius de consulta més habituals sén els relacionats amb el mén laboral, la preparacio a la
intervencid quirdrgica, conviure amb les limitacions que van apareixent, els aspectes emocionals, I'autonomia i
la familia.

L'any 2017 s'ha iniciat una prova pilot a I'Hospital Clinic, I'atencié psicosocial als pacients de la unitat de
cardiologia congénita de I'adult coordinada amb la Dra. Montserrat.

@eguir creciendo. Esa seria mi maxima. Eh

un primer momento y por una razdén
evidente: cuanto mas tiempo pasara mas
avanzaria la medicina, gracias a la cual se
abriria un mundo de infinitas posibilidades
para mi. Con el paso del tiempo crecer
implicaria conocer, aprender, saber,
capacidades, habilidades, limitaciones, etc.
pero no para ponerme barreras sino para
saber cdmo, a mi manera, lograr saltarlas.
Laura Suarez. Revista 23
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Servei d’atencioé a les families, durant I’'any 2017 ha atés a 109 families: S’han dut a
® o terme 48 primeres entrevistes; 89 entrevistes de seguiment d’un pla de treball i 46 families han
Y e | fet una consulta puntual per demanar informacié o suport sobre un tema concret.
Amb aquestes families s’han treballat aspectes relacionats amb les repercussions de les
cardiopaties congeénites dels fills i filles, majoritariament en I'etapa de I’'adolescéncia i joventut.
Temes relacionats amb aspectes medics, de formacio académica i laboral, creixement personal,
malestar dels pares i les mares davant els nous reptes en I'educacié i I'acompanyament en el creixement dels fills
i filles amb cardiopatia congénita, entre molts altres temes que han plantejat.

L'atencié directa a les families es centra en les repercussions de les cardiopaties congeénites dels seus fills i filles
dins els ambits, clinics, escolars i Iudics, entre d’altres. A I’'hospital es treballa especificament els moments de
crisi i estreés derivats de situacions com l'impacte del diagnostic, el naixement del fill o filla i la intervencio
quirdrgica, des de la preparacio de tots els membres de la familia, I'estada a I’'hospital, i la gestié de I'arribada a
casa.

62 infants i joves de 6 a 18 anys van participar a les Aventures.Cor, les colonies

d’'AACIC CorAvant.

L'any 2017, la Fundacié CorAvant ha col-laborat al projecte de colonies amb 4.295€, quantitat que ha
fet possible que 28 infants i adolescents poguessin participar de l'activitat ja que les seves families
no podien fer front al pagament total de la placa de colonies.

Després de recollir i analitzar les propostes de les families i dels participants a les colonies d’estiu

2016, vam decidir engegar el projecte Aventures.cor. Aquest projecte té l'objectiu que els

diversos grups d’infans i joves amb cardiopatia congénita mantinguin un contacte més constant

durant I'any durant uns dies de les vacances escolars de Nadal, Setmana Santa i Estiu i que el

treball terapéutic tingui més seguiment. El projecte ofereix un recurs de lleure amb una vessant

terapeutica adaptat a les necessitats dels infants i adolescents amb problemes de cor. Es van fer
activitats ludic-terapéutiques gaudint de la natura i, mitjangant jocs, tallers i excursions, el grup va poder parlar
de les preocupacions, les pors, neguits i molts altres temes que viuen en el seu dia a dia. L'equip de treball el
projecte compta amb la participacié d’una infermera, una directora i un equip de monitors vinculats al mén de
les cardiopaties congénites.
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Nova fase del projecte de recerca al voltant del neurodesenvolupament dels

infants amb cardiopatia congénita complexa.

®,L0 Durant I'any 2017, la fundacié ha col-laborat en una nova fase de la recerca que porta per titol:

ﬁr Desarrollo de métodos de deteccion de neurodesarrollo anémalo y alteracién relacién

) nifo-familia-sociedad en las cardiopatias congénitas, a I'Hospital Matern infantil Vall

* d’'Hebron. CorAvant a contribuit en la despesa d’una neuropsicologa que ha realitzat les

valoracions del desenvolupament de nadons amb cardiopatia congénita a I'UCI, a infants de 6

mesos que han estat intervinguts quirdrgicament i a infants d’'un i dos anys de vida. La col-laboracio
economica ha estat de 8.661¢€.

Paral-lelament, també s’ha realitzat una nova fase (treball de camp i primers analisis de dades) de la recerca
psicologica: Impacte en les relacions familiars a partir del diagnostic de cardiopatia congénita i la seva
influencia en el desenvolupament de I'infant.

Ambdues recerques es fan per un conveni amb la Fundacié Hospital Universitari Vall d'Hebron Institut de Recerca,
I'ICS-Hospital Universitari Vall d’'Hebron, la Fundacié Blanquerna Universitat Ramoén Llull i la Fundacié CorAvant.
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