Memoria 2016 AACIC CorAvant h‘

“Fer memoria és prendre consciencia

per anar endavant” aaC]_

ASSOCIACIO DE CARDIOPATIES
CONGENITES

Benvolguts i benvolgudes,
M’és grat presentar-vos una any més la Memoria de I'entitat.

A I’AACIC ens agrada fer memoria, trobem que la memoria és la base de la nostra rad de ser i
de la nostra tasca. Al mes d’abril, I’equip de professionals de I’entitat vam fer la primera sessio
pel pla estratégic que ens haura de vertebrar els propers cinc anys. D’aquella sessié em va
cridar l'atencié la importancia que tots vam donar a I'expertesa, als anys treballats, a tots el
bagatge que I’AACIC aporta i que ens ajuda a tirar endavant.

Treballem molt la memoria tan el contingut com la forma: hem de ser rigorosos amb les dades
que aportem perd també hem de ser molt curosos en la manera en la qual les exposem. La
memoria ha de ser clara, entenedora i ha de transmetre el que som i el que volem ser. Amb els
anys, s’ha anat convertint amb la nostra targeta de presentacio.

Aguest any, hi trobareu moltes novetats. Em tornat a ampliar I'equip técnic per tal de reforgar i
redefinir la nostra tasca en els hospitals i els resultats han estat espectaculars, estem molt
satisfets. Seguim apostant pels espais de trobada i hem encetat els espais virtuals per tal de
resoldre les limitacions de territori i de temps. A I'octubre vam poder presentar al parlament el
projecte de Cors Valents adrecat a tots els infants i joves amb cardiopatia congénita dels camps
de refugiats. Un projecte que esta resultant molt lent i dificil, burocraticament parlant, pero
amb el que estem descobrint una realitat ben diferent a la nostra i on la nostra tasca pot ser
de gran ajuda. Pel que fa a la comunicacié seguim treballant en la web com a centre de la
difusié i de mica en mica anem trobant els canals adients per poder comunicar-nos millor amb
tots vosaltres.

Com sempre, us animem a llegir la memoria amb curiositat i amb ull critic. I ens agradaria que
ens poguéssiu transmetre les vostres valoracions i impressions per tal d’anar millorar. Podeu
adrecar els vostre comentaris a la meva atencié a administracio@aacic.org, els llegirem i
valorarem com cal.

Moltes gracies i gaudiu de la lectura.

Rosa Armengol
Gerent de I’AACIC CorAvant
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L'any 2016 ha estat molt semblant al 2015 pel 6%
que fa a la distribucié dels ingressos.

Hi hagut un descens de les donacions particulars
que s’ha vist compensat per l‘augment de
donacions de Fundacions privades.

S’han tramitat 34 subvencions de les

quals 26 han estat aprovades.
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“"Saber que hi havia un lloc que podien
entendre com en sentia i com vivia va
ser tot un descobriment. Un abans i un
després en la meva vida”

Joves participants a Fes un break,
campaments d’estiu 2016

Les persones que neixen amb
cardiopatia congénita els hi cal atencié
durant tota la vida. Des del diagnostic i
el tractament quirtrgic fins a
l'adaptaci6 en les diferents etapes
vitals, per integrar les repercussions
de viure amb una malaltia cronica.

Servei de suport a persones amb cardiopat

X Colonies i campaments d’AACIC
CorAvant a La Granja Escola i Cal Graells

Espai infantil
bimensual a Tarragona
i Girona

20
infants

Servei d'Assessorament i
Atencid Laboral

2
ate.ges

Projecte “Fes més agradables les
estades a I'Hospital”

1.800
Infantsi
benefiCiats

Projecte cardiopatia congénita,
activitat fisica i adaptacio6 al
medi a L'Hospital de Sant Pau
de Barcelona i a I'Hospital
Santa Tecla de Tarragona.

estudis
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Espais de Trobada
de pares i mares
a Reus (Tarragona) i

o Fornells de la Selva
34 families (Girona).

Ciberespais,
nou Espai de Trobada
virtual, sense sortir de

casa. 14 families
Trobada  Anual de
I’entitat enguany a la
Granja Escola a Santa
Maria de Palautordera
70
persones

A I'hospital es poden viure moments de
crisi i molt d’estrés. Amb el projecte A
cor Obert oferim la informacié i el
suport psicosocial i emocional necessaris
per poder fer front a aquests moments.

1647 persones ateses
a I'Hospital Vall
d’Hebron i Hospital
Gant Joan de Déu.

290 families ateses

912 intervencio

"Abans de conéixer I'associacié ens
passavem la vida patint per la nostra
filla. Després de participar dels espais
de pares i mares hem aprés a gaudir
amb ella del dia a dia.”

|

Trobada de families a I'escola Granja de
Santa Maria de Palautordera aquest mes
d‘abril.

Els motius més habituals de consulta
son el diagnostic, la preparacio a la
intervencié quirldrgica, les diferents
etapes escolars i l'adolescéncia. Soén
els moments vitals de canvi on les
families i els professionals que estan
amb l'infant necessiten informacio
nova i acompanyament.
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I assessorament a professionals
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Servei d’'informacio

317 professionals
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La majoria d'aquests
professionals sén
"Desconeixia les repercussions de les mestres _d’e5_C0|esr_
cardiopaties en infants i com poden professors d'instituts i
afectar tan directament al seu professionals dels
rendiment escolar. Ha esta tot un EAPs i de CDIAPs.
descobriment que tindrem molt en
compte a partir d’ara”
202
professiongls
FOxMmats

Sota el titol Les cardiopaties
congeénites, limitacions i
potencialitats es duen a terme
sessions de formacié general

dirigides al claustres i a
professionals de la xarxa
Des del Servei d’Atencid als Professionals educativa.
es duu a terme una formacidé general, Les
cardiopaties congénites, limitacions |
potencialitats, dirigida al claustre de
centres educatius i als professionals dels
serveis de la xarxa d’ensenyament.
62

AACIC CorAvant té un contracte professionals
amb el Departament d’Ensenyament atesos

de la Generalitat des de I'any 2004
per assessorar i formar pel que fa a
les repercussions de les cardiopaties
congeénites a l'escola.

El dialeg obert amb daltres Normalment son Psicolegs, insertors laborals,
p_r(;)fejsul)nals que intervenen en la educadors de Llar d’Infants, monitors de lleure i
vida de les persones amb cardiopatia aquest any hem afegit pediatres i metges de
congenita es primordial per familia

aconseguir una millor qualitat de
vida per elles i les seves families.
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“Fem més agradables les estades a

. . Voluntaris de suport
I'hospital”i “A cor Obert”.

75 als refugiats i
administratius

voluntaris v
o
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43 voluntaris d’hospital aQ
i volunhtaris pallassos (']
d’hospital 20 <
voluntaris o
c
=
2 E is de Trobad 8.
: spais de Trobada

voluntaris Infantils de Reus =,
(Tarragona) i a Q
Fornells de la Selva L

(Girona)

#9¢ . Han promogut actes
voluntaris

solidaris i divulgatius en
benefici de 'entitat en el
seu territori.

Han participat d’actes solidaris
organitzats o recolzats per
I'entitat.

La tasca de 571 voluntaris ens ha fet més grans!

“Amb el voluntariat d'hospital busquem anar més enlla i oferir un suport per ajudar
a l'infant a entendre el que li esta passat, alleugerir el malestar que li pot suposar
I’estada hospitalaria i afavorir la seva recuperacié-”

Rosana psicéloga de I’AACIC CorAvant
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Recerca

La promocid de la recerca pel que fa a les repercussions de les cardiopaties
congeénites en les institucions forma part del nostre ADN i ens projecta
internacionalment ja que hi ha molt poc literatura sobre el tema.

Desarrollo de Métodos de Deteccion de
Neurodesarrollo Anémalo vy Alteracion
Relacion Nifno-Familia-Sociedad en |las
cardiopatias congénitas.

e Investigacié dirigida per la Dra. Elisa Llurba
de la Unitat de medecina Materno-Fetal de
I'Hospital de la Vall d’'Hebron.

e L'objectiu de l'estudi és determinar quins
signes d’alteracions prenatals i postnatals
influeixen en el desenvolupament neurologic
dels infants amb cardiopaties congénites i
detectar els parametres de risc que poden
provocar alteracions en el desenvolupament
neurologic.

e Durant l'any 2015, I’ equip de recerca de
I’AACIC CorAvant ha portat a terme la fase de
treball de camp de recollida de dades del
projecte paral-lel “Impacte del diagnostic
de cardiopatia congénita en les relacions
familiars”. Les diverses parelles que estan
esperant un fill o filla i reben el diagnostic de
cardiopatia congénita estan subjectes a un
seguit de qlestionaris i entrevistes valoratives
per tal de poder recollir les dades durant la
fase del treball de camp.

e S’ha fet l'estudi de desenvolupament dels
nadons abans de la intervencié quirlrgica, als
6 mesos, 1 i 2 anys. Una psico-neurologa es la
responsable de passar els test corresponents i
fer les valoracions sobre els parametres de la
recerca general.

Mireia Salvador, psicologa de I’AACIC corAvant,
Congrés a Rotterdam sobre cardiopaties congénites,
Va presentar els primers resultats de la
recerca:“Impacte del diagnostic de cardiopatia
congénita en les relacions familiars”

“Impacte de la patologia en el mén laboral
de les persones amb cardiopatia congénita”

« Durant l'any 2016 s’ha continuat cercant
finangament per aquesta nova recerca.

« L'objectiu de la recerca és tenir una fotografia
de limpacte que té la patologia en el mdn
laboral de les persones amb aquesta patologia
per tal de potenciar respostes a les
necessitats que es puguin detectar.

« Els cardiolegs de les dues unitats de
cardiologia congénita de I'adult formaran part
de l'equip de recerca i podrem recollir
informacié i dades necessaries sobre les
persones ateses en els dos hospitals de
referéncia.

e Actualment solament hi ha una recerca sobre
aquesta tematica elaborada per un equip de
recerca d’una Universitat del Canada.

e El disseny del projecte ha estat elaborat
conjuntament amb I'equip de recerca de la
Fundacié Pere Tarrés.

to Adult
Sociel Care fram Fetus:
nepC Mesting PRYCHESLEE o016
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LY 4

Actes de Sensibilitzacio, divulgacio i captacio de fons.

Hi hagut un augment considerable dels actes de
divulgacié. La realitat de les cardiopaties congénites
suscita any rera any més intereés.

DELCOR
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Entenem per impacte social totes aquelles persones
que han participat en els nostres actes.

Impacte Social
33.000
persones

. De les quals 23 han estat entrevistes, reportatges i
77 aparacions en articles. Quasi dos per mes.
mitjans de
comunicacio i

arXes SOCia

Aquests diners han estat destinats als serveis
d’atencié directa que duu a terme I’AACIC CorAvant.
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Hem duplicat el nombre d’‘usuaris de la web
respecte el mateix periode de I'any passat.

Com que és una web relativament nova hi ha
encara un alt index de visites noves.

Curiosament la segona ciutat que visita més la
nostra web és Madrid, amb 1.099 visites, seguida
de Tarragona (975), Girona (773) i Sabadell
(332).

Un 29% de la recerca organica (AACIC) i un 17,8
d'altres pagines web on l'entitat esta
referenciada.

Facebook segueix essent la nostra xarxa per
excel-léncia valorada amb un 4,8 i tot i que el
darrer trimestre de Il'any vam haver de
restructurar tots els grups i només ens hem
guedat amb una pagina.

Tan a Facebook com a Twitter els continguts que
més interaccié han creat sén les histories
personals, temes relacionats amb el mén medic i
les dues principals festes de I’AACIC CorAvant: la
Gran Festa del Cor al Tibidabo i la Festa del Cor a
PortAventura.

El nou gir de la newsletter ha tingut bon
resultats, un 30% de lectura mitja en tots el
numeros. Vam decidir que la news tractés temes
especifics sobre les repercussions de les
cardiopaties congénites. Petits apunts que fessin
pensar a la gent i alhora els donés un punt de
partida per poder canviar.

Aquesta és la primera revista gestionada i
redactada per I'equip de I’AACIC CorAvant amb la
col-laboracié d’‘autors especialistes que donin
perspectives diferents al tema tractat i de
testimonis que humanitzen el contingut.

30,9%
de fidelitat

53,41% Visites
des de

Barceloha

34,5%
provenen de

1.605
persones reben
. la hews.
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Projecte “A cor Obert”

A la UCI es viuen els moments més
intims amb els fills i filles. No obstant,
hi ha families que els reconforta
veure'ns per alli i poder parlar una
estona.

El projecte “A cor Obert” atent a les persones
amb cardiopatia congénita i a les seves families a
I’nospital on se sol viure moments de gran estres
i dubtes.

Enguany hem reforgat la preséncia de I'equip
tecnic en I’'Hospital Materno Infantil de la Vall
d’'Hebron i s’hi estan tots els dies de la setmana.
A més hem ampliat el servei a la unitat de
neonats i embarassades.

Aquests canvis ens han permés fer un salt
substancial en el nombre de persones ateses,
que han passat de 320 families de I’'any anterior i
enguany hem atés a 1647 persones.

Durant el 2016 hem treballat per dur a terme el
projecte amb embarassades a I’'Hospital de Sant
Joan de Déu i es fara efectiu durant el 2017.

Projecte “"Fes més agradables les

Alumnes de Batxillerat de I'Escola
mare de Déu dels Angels amb les
psicologues de I’AACIC CorAvant,
Rosana Moyano i Mireia Salvador el
dia del lliurament dels dibuixos que
van fer conjuntament amb alumnes
de classes de primaria pels infants
hospitalitzats.

estades a I'hospital”

Material donat per “EI Somni dels
nens”, fundacié col-laboradora de
I’AACIC CorAvant

Els infants i joves hospitalitzats I'Hospital Materno
Infantil de la Vall d’'Hebron poden gaudir de la
ludoteca i els tallers de manualitats que |'equip
tecnic i voluntaris de I’AACIC CorAvant duen a
terme de dilluns a divendres, també van a jugar a
peu de llit o porten joguines aquells infants que
volen jugar amb la familia.

Els diumenges reben la visita dels pallassos,
voluntaris de l'entitat, i en dies especials com
Nadal, Sant Jordi o el Dia Internacional de les
Cardiopaties Congénites sempre els espera
alguna sorpresa.

Enguany hem introduit la figura de la pedagoga
que s’encarrega de la ludoteca i de coordinar els
tallers i activitats a peu de llit.

AACIC CorAvant gestiona la ludocteca
de la la planta del Materno Infantil de
la Vall d'Hebron.
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Projecte "Cors Valents”

3

Des del mes de marg també dirigim la mirada cap
als infants i joves amb cardiopatia congénita que
viuen als camps de refugiats de Grecia. Tots ells
han nascut en guerra o fora del seu pais i,
actualment, estan patint les consequéncies de no
haver tingut un diagnostic a temps o no haver
estat intervinguts quirdrgicament quan els tocava.

Tenim un doble objectiu:

- Identificar les necessitats dels nens i les
nenes dels camps de refugiats de Greécia
amb cc per tal donar-los una solucié viable. Al
2016 s'identifiquen 18 infants que necessiten
tractament i s’esta treballant en el procés de
tramitacio per poder-los traslladar legalment.

- Dotar de recursos al Agia Sofia Children’s
Hospital, I'Unic hospital public de referéncia
pel que fa a cardiopaties congénites a Grécia
per a qué pugui atendre a tots els infants amb
problemes de cor que ho necessitin.

“Cors Valents” és un projecte que es duu a
terme amb entitats nacionals i internacionals,
voluntaris i voluntaries catalanes que treballen en
el terreny i amb [I’Agia Sofia Children’s
Hospital d’Atenes. També comptem amb el
suport i el treball coordinat de la Generalitat de
Catalunya,|’Ajuntament de Barcelona, els
hospitals de referéncia de Catalunya i
ACNUR.

"Es un projecte que estd sent més costds i lent

del que pensavem per qiiestions politiques. Pero

no defallim i ja estem buscant altres camps de

refugiats com Turquia o Sahara on podem ser
d‘ajuda.

Rosa Armengol,

Gerent AACIC CorAvant

LA NOSTRA MISSIO

Audiéncia al Parlament de
Catalunya per a presentar el
projecte “Cors Valents”

Presentacié del Projecte a la
societat en la 22a Gran Festa del
Cor al Parc d’Atraccions
Tibidabo.

Oferim resposta a les necessitats socials de les persones amb cardiopatia congénita,
a les seves families i als professionals amb els quals es relacionen, apropar la
realitat del nostre col-lectiu a la societat per afavorir la seva integracio i potenciar la

recerca no clinica a les institucions. Sempre garantint la sostenibilitat economica
mitjancant recursos propis i/o de tercers amb els quals establim aliances pel
desenvolupament d’activitats i projectes d’alt valor afegit.

Junta Directiva de I’AACIC, Patronat de la Fundaci6é CorAvant,

i Equip técnic de I’AACIC CorAvant
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Barcelona

- VIATGESADONIA

Al suport economic de I'administracid, entitats, empreses i particulars. Sense
aquesta col-laboracio dificilment podriem dur a terme la nostra missio.

La col-laboracio d’organitzacions, empreses i particulars en els actes i campanyes
que organitzem.

El compromis de la Junta Directiva de I’AACIC, del Patronat de CorAvant i del
Comité Assessor Cientific que legitima les dues entitats.

I la tasca dels 562 voluntaris i voluntaries, dels 3 professionals externs i dels 10
professionals de I’equip técnic que garanteixen el dia a dia de I’AACIC CorAvant.

C/Marti i Alsina, 22 - 08031 Barcelona
Barcelona 93 458 66 53 -

info@aacic.org - www.aacic.org

aacClC

ASSDCIAGIO DE CARDIOPSTIES
CONGENTES

Q @coravant PHISTORIES cOM LA TEVA.

@ AACIC CorAvant
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