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Benvolguts i benvolgudes,

Us presentem la memoria econdomica i d’activitats de
I’AACIC CorAvant durant I'exercici 2014 i volem compartir
amb vosaltres algunes de les reflexions i emocions que
hem experimentat en aquest exercici tan especial.

Ha estat un any de celebracid per I'efeméride dels 20 anys
i teniem moltes ganes de celebrar-ho. També ha coincidit
qgue, la Fundacié Maraté de TV3 ha dedicat la seva
campanya del 2014 al COR, el que ha reforgat molt la
preséncia de les cardiopaties congénites en els mitjans de
comunicacio, en tertllies, xerrades, etc. La ciutadania ha
rebut de forma clara i intensa molta informacié sobre el
tema.

Us puc assegurar que a l'entitat hem viscut dies de feina
gue semblaven més propis d’'una empresa d’organitzacié
d’esdeveniments i publicitat que d’'una entitat del Tercer
Sector que presta serveis.

En la memoria del 2013 us déiem que l'aniversari dels 20
anys era com un punt i seguit. Després de veure tot el que
s’ha fet durant tot I'any i arreu de Catalunya creiem que ha
estat un punt i a part. Un any excepcional on I'atencié a les
persones, la realitzacié de projectes i la posada en marxa
de noves recerques s’ha fet amb la mateixa qualitat i
participacid que d’altres exercicis.

L'equip de professionals i de voluntaris de I'entitat han
estat els pilars en el disseny, organitzacié i execucio de
tota la feina feta durant I'any.

Inclis, hem pogut millorar el programa de voluntariat
gracies a la participacié d'una consultora externa que ens
va ajudar a analitzar, a avaluar el programa en
funcionament i a incorporar millores funcionals. A hores
d’ara, ja hem adaptat aquestes mesures a les dinamiques
diaries del programa.

Els que formem part de I'entitat hem coincidit en resumir
I'any en dos grans conceptes que prenen sentit junts i que
s’han fet molt presents tant en el servei, la gestié com en
les activitats, la presa de decisions i la comunicacio:
creixement i expertesa. No sabriem dir quin dels dos
conceptes el sentim més proper ni si un és més important
gue l'altre. El que si que tenim clar és que AACIC CorAvant
és una entitat de referéncia en el sector i segueix essent
reconeguda per qui la mira i hi té relacio.

I finalment, destacar l'estret lligam que cada vegada més
ens uneix amb els metges i les infermeres. Plegats hem fet
un llarg cami de coneixement i complementarietat,
cadascu en les seves funcions. I un cop més, aquest any
s’ha posat de manifest en moltes accions en les quals
molts d’ells hi han col-laborat.

Ben cordialment,

Rosa Armengol
Gerent d’AACIC CorAvant
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Distribucio de les despeses Comparatiu despeses dels tres uGltims anys
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Despeses CorAvant
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Fundacié CorAvant, com podeu observar, centra |I'accid de captacid de fons en el potencial de particulars i empreses com a
donants i en les fundacions que convoquen subvencions per |'execucié de serveis d’atencio directa a persones i a families.

Per altra banda, aquest any 2014 hem creat el Fons Inés Arnaiz amb |'objectiu d’aconseguir donants fixes per que el maxim
d'infants i adolescents puguin anar de colonies a I'estiu. Les despeses de la Fundacié CorAvant es centren en garantir el serveis
d’atencid directa a través de la contractacié de serveis de I’'AACIC, un dels motius pels quals es va crear la Fundacid, i contribuir al
financament dels projectes de colonies i recerca.

La Fundacioé ha gestionat un total de 270 donacions de particulars i empreses i 9 subvencions a entitats privades.
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“'Quan vaig adonar-me que el qué hem passava a mi li passava a d’altres persones amb cardiopatia congénita, vaig
adonar-me que havia canviat la meva mirada sobre la meva vida.”

qu any 3 3 : '
155 persones amb cardiopatia congénita i hem fet un '

. . “(...)La individualitat sempre ha estat una
total de 310 intervencions. ) P

constant en la meva vida de cardiopata i I'AACIC m’ha
ensenyat a compartir i, també, a pensar que puc ser (til

Els motius de consulta més habituals sén: la insercié laboral, als altres. M'ha donat suport quan ho he necessitat i sé que
temes escolars, la preparacidé a la intervencid quirlurgica, fer d’alguna manera em protegeix, que sempre es alla fora. A
front a les limitacions, entre d’altres situacions relacionades meés m’ha deixat un grup d’amics amb el qual tinc un

amb el dia a dia.

Projecte d’'assessorament i orientacio laboral
21 persones ateses
63 intervencions

Projecte cardiopatia congenita, activitat fisica i
adaptacio al medi

21 estudis

Projecte “Fes més agradables les estades a
I'hospital” s’han beneficiat a 1.600 infants i
joves hospitalitzats.

IX Colonies Terapeutiques
Cal Graells (durant 10 dies)

28 infants i adolescents

Espais Infantils Girona i Tarragona
17 infants

contacte molt entranyable i enriquidor. (...)”
Elisabeth Guillem
La Revista 20 anys

Les persones amb \
cardiopatia
congeénita
requereixen d’atencid
durant tota la vida.

Des del diagnostic i
el tractament
quirdargic fins a

I'adaptacio en les
diferents etapes
evolutives, per tal de
normalitzar les
repercussions de
viure amb una
malaltia cronica.
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Entendre quée li passa al meu fill, qué amb passa a mi i a la meva familia ha estat el primer pas per acceptar que la
meva vida ha canviat des del naixement del meu fill amb cardiopatia congénita.

Hem ates a
249 families des del servei d’atenci6 directa i hem fet un

total de 498 intervencions.

Els motius més habituals de consulta son en el moment del
diagnostic, la preparacio a la intervencio quirargica, les
diferents etapes escolars i I'adolescencia.

68 families van participar a la 20a Trobada Anual de
I’AACIC CorAvant “20 anys d’histories com la teva” al
Palau de Congressos de Port Aventura.

participen regularment a I’espai de pares i mares
a Tarragona i a Girona.

'any 2014, 308 families han estat beneficiaries del
rojecte A cor Obert.

I’hospital es poden viure moments de crisi i molt d’estreés.
itjancant el projecte A cor Obert oferim la informacié i el
uport psicosocial i emocional necessaris a |’hospital per
oder fer front a aquests moments.

o
“La nostra historia és senzilla perd emotiva. El fet de
tenir els fills que un planifica és llei de vida. Tot canvia quan
un dels dos neix amb una malaltia genética juntament amb
una cardiopatia congénita... amb el pas dels anys, més que
canviar diria que ens hem adaptat al que tenim i, lluitem per
totes les coses i per moltes més. (...)
Familia Rodriguez Bulté
La Revista 20 anys
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ASSESORAMENT A PROFESSIONALS

El desconeixement sobre les repercussions de la patologia no ajuda a entendre que li passa a una persona amb
cardiopatia congeénita situacio que, als professionals els pot despertar pors, angoixes i bloquejos a I’'hora de treballar
amb ells.

240 professionals del mén de I’educacié han rebut
informacié i assessorament en referéncia a les
consequeéncies de les cardiopaties congenites de

77 alumnes.

Un total de 385 intervencions.

La majoria d’aquests professionals sén mestres d’escoles,
professors d’instituts i psicolegs dels EAPs i de CDIAPs.

han rebut la formacié general sobre les repercussions de le
cardiopaties congénites a I'escola.

Des del Servei d’Atencié als Professionals es duen a terme
sessions de formacié general dirigides a I'equip educatiu, al
claustre de mestres i professors del centre i als professionals
dels serveis de la xarxa. El titol de la formacié s'anomena Les
cardiopaties congeénites, limitacions i potencialitats.

Tot i que la demanada és menor, també s’ha ates a
21 professionals

de fora del context escolar que han tingut relacié amb
persones amb cardiopatia congenita.

Psicolegs, insertors laborals, educadors de Llar dInfants,
monitors de lleure, entre d'altres.

(...) Esa parte de la historia es la que vemos los
profesionales que tratamos a los niflos y adultos con
cardiopatia, pero la historia que no vemos es que nuestros
pacientes van a las guarderias, acuden a las escuelas, hacen
campamentos, acuden a los institutos, quieren divertirse, se
enamoran, quieren tener descendencia, quieren insertarse en
el mundo laboral; esa parte de la historia que también es
muy importante trata de ser cubierta por asociaciones de
enfermos y en nuestro caso en Catalufia por la AACIC. (...)

Dr Fredy Prada Martinez
Cap de Cardiologia del Hospital Sant Joan de Deu
Revista 20 anys

El dialeg obert de I'entitat amb els diferents professionals que
intervenen en les vides de les persones amb cardiopatia
congénita és primordial per aconseguir una millor qualitat de
vida per elles i les seves families.
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Hem revisat i millorat el pla de voluntariat i hem potenciat la participacié dels voluntaris tant en la formacié del

voluntariat com en el funcionament de I'entitat.

La tasca de 581 voluntaris ens ha fet més grans!

Per tal de garantir una tasca de qualitat oferim formacio
continuada i especialitzada a tots els voluntaris i
proporcionem informacié de cursos especifics que realitzen
d’altres entitats de voluntariat. Tenim en compte els seus
interessos i treballen plegats amb I'equip de professionals de
I'entitat. Aquest any s’han formalitzat 22 nous

contractes de voluntariat.

20 voluntaris d’hospital i 25 Voluntaris

pallassos d’hospital col-laboren en els projectes
Fem més agradables les estades a I’hospital i A cor Obert

9 voluntaris fan el suport a domicili per ajudar
a infants i adolescents en les seves tasques escolars

170 Voluntaris de sensibilitzacid han col-laborat
a fer possibles els 20 actes de sensibilitzacio i participacio.

335 Voluntaris de la campanya de Loteria
han distribuit participacions de loteria a tota Catalunya

de Reus i de Girona

(...) Tinc clar que caminant al costat de I'AACIC he
apres a ser forta, a valorar allo que tinc, que és la VIDA i que
donant una mica el meu somriure i treball, puc ajudar
moltes persones. (...)

Ma Carmen Rodriguez
La Revista 20 anys
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Hem recuperat I'activitat de recerques en el dia a dia de I’entitat. Les recerques han estat en un segon terme la

temporada que s’ha prioritzat el pla de sostenibilitat.

Desarrollo de Métodos de Deteccion de
Neurodesarrollo Anomalo y Alteracion Relacion Nifo-
Familia-Sociedad en las cardiopatias congénitas.

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

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

eDurant I'any 2014 des de I’AACIC CorAvant hem creat
I'equip de recerca multidisciplinari pel desenvolupament
de la fase de I'estudi de I'impacte del diagnostic en les
families i la seva influéncia en el desenvolupament del fill o
filla amb cardiopatia congénita.

eParal-lelament s’ha creat un conveni marc entre totes les
organitzacions implicades: La Fundacié Hospital
Universitari Vall d’Hebron Institut de Recerca, I'ICS
Hospital Universitari Vall d’Hebron, la Fundacio
Blanquerna Universitat Ramoén Llul, I'’AACIC i la Fundacié
CorAvant.

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

eDurant I'any 2014 hem fet el disseny del projecte amb el
suport de I'equip de recerca de la Fundacio Pere Tarrés.

e 'objectiu de la recerca és tenir una fotografia de la
realitat laboral de les persones amb aquesta patologia per
tal de potenciar respostes a les necessitats que es puguin
detectar.

*Els cardidlegs de les dues unitats de cardiologia congenita
de lI'adult formaran part de I'equip de recerca i podrem
recollir informacid i dades necessaries sobre les persones
ateses en els dos hospitals de referéncia.

eEstem cercant fons de finangament per poder portar a
terme la recerca i ens manca presentar el projecte en els
Comites d'Etica d'ambdods hospitals.

10
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Campanya del 20 anys

Hem volgut celebrar els 20 anys tal i com som, de forma senzilla, en familia, aprofitant els actes que anavem fent a
cada territori perqueé tothom ho pogués celebrar.

*Objectiu: Celebrar els 20 anys d’historia de I’AACIC.

*Public: Intern, societat general.

sLema: “20 anys d’histories com la teva”

«Caracter: participacio i divulgacio.

*Missatge: Fa 20 anys que escrivim el dia a dia de les cardiopaties congénites i, el seguirem escrivint lletra a lletra molts anys
més. Moltes gracies a tots i a totes els que heu ofert el vostre suport al llarg d’aquests anys i esperem seguir comptant amb
vosaltres en el futur.

Concert As de Cors, Trobada anual AACIC CorAvant, De del Cc

= 14
Basilica Sta. Maria del Pi, Port Aventura, Parc d’Atraccions Tibidabo
Som com Som de |I'Escola de Musica Tarragona Barcelona
de Sant Feliu de Guixols




corivant  aacl HEMORIA 2024

CONGENITES

Campanya del cor

Gracies a la participacio de socis, socies i col-laboradors de I'entitat, la realitat de les cardiopaties congénites es pot
difondre a molts racons de Catalunya on encara no haviem pogut arribar.

«Objectiu: Treballar i Difondre la realitat de les persones que viuen amb una cardiopatia congénita.

«Public: Public entitat i public general.

sLema: “Les emocions, un mon per descobrir”

«Caracter: divulgacio i sensibilitzacid

*Missatge: La persona que sap menar les regnes de la seva vida aconsegueix viure amb la cardiopatia congénita, la seva o la
d’un ésser proper, amb serenitat i satisfaccid. L’AACIC CorAvant ofereix EINES amb les quals cadasclu pugui descobrir i
treballar les seves competencies i habilitats.

Presentacio Presentacio Presentacio AACIC CorAvant a les Terres de
“'Les emocions, un moén per “'Les emocions, un mon I’Ebre, Fundacioé Cinca-Piqué, Tortosa.
descobrir” Contrabandos, per descobrir” MAC,

Barcelona Cerdanyola del Valles

Cicle de Confereéncies sobre les Cardiopaties congeénites, Emociona’t, Jornada del cor,
Hospital Universitari Dr. Trueta, Girona PortAventura, Tarragona
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“El Cor de Batega! Pedala Bateig de Mar Posa’t en marxa,
Catalunya batega Competicié de HipHop, Masterclass Club Nautic del IT Marxeta a

per tu”, Jornades de Fornells de la Selva spinning Masnou Hospital de Sant
Petanca i Bitlles i Pau, Barcelona
catalanes,

Sant Feliu Sasserra

e
2
2
2
g

[CFigueres

Visita del We are Water i
conferéncia Com es viu una
World Race (Bruno Garcia),
Barcelona
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202 Gran Festa del Cor \

*Public: Societat general 2.233 entrades solidaries
«Caracter: Sensibilitzacio

*Missatge: “El Cor ens demana festa. Vine a descobrir-l1a”

La Gran Festa del Cor es celebra fa 10 anys al Parc d’Atraccions Tibidabo gracies a la col-laboracié d’entitats
publiques i d’empreses privades. Aquest any hem comptat amb el suport de 19 organitzacions.

*Objectiu: Sensibilitzar la ciutadania sobre les repercussions de viure amb una cardiopatia de naixement. Recaptar fons per
garantir la continuitat i la qualitat dels projectes i serveis que I’AACIC CorAvant dur a terme.

4

Els Mestres de
Cerimonies d’enguany
van ser el Carles
Prats, periodista i
presentador del
telenoticies migdia de
TV3, i I'Enric
Company,
monologuista i
periodista.

68 voluntaris van
encarregar-se de les
tasques de logistica
el dia de la festa i
més 100 voluntaris
en I'animacio.

L’enlairament de
globus, el moment
més esperat de
|'acte, ens va portar
de nou un record
molt especial per
tots aquells infants i
joves que ens han

| deixat aquest darrer
any.

En el 20¢ aniversari
es va voler agrair la
tasca de totes
aquelles persones
que de forma
desinteressada han
col-laborat amb
I’entitat i formen part
de la seva historia.

La Monica Escriba va
ser I'encarregada de
dirigir la

III Exhibici6 de
Dansa. Les Escoles de
Dansa Monica Escriba,
Estudi de Dansa
Angels Segarra

i Associacio Solidaria
Chic Funky van oferir
un gran espectacle.

I concurs
d’Instagram "I tu,
com vius la Festa
del Cor?”. Es van
recollir una
cinquantena de
fotografies amb
I'etiqueta
#festadelcor2014.
Foto de Carla
Olivares, 1r premi.

14
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artit de ine!
asquet per la aminada per

artit de la Maraté
amosos vs famosos i

iniclinic infants amb arato a Marato
ardiopatia congeénita EscolaCervantes), Campus Terres
Fundacié FCBarcelona), arcelona e I'Ebre URV),

arcelona ortosa
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ursa de la
AB i Fira
ssociacions,
n suport de La
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isita guiada
olidaria Casa
le6 i Morera
Cases
ingulars),
arcelona

)

atins de TV3, Marat6 de

3, les cardiopaties
ongenites , Barcelona.
rograma especial,
atalunya Radio, La Maraté
e TV3, Barcelona

Campanya Maraté TV3
La Maraté de TV3 és un projecte solidari enfocat a o

la cientifica. El 2014 es va centrar en les malalties

del cor.

btenir recursos economics per a

Objectiu: Fer visibles les cardiopaties congenites dins el conjunt de malalties del cor.

Caracter: Divulgatiu/participacio
Puablic: General

T4

Missatge: Truca, la Investigacié Respon era el generic de la Maraté i cada activitat va escollir el seu lema.

Accions:

«Suport a I'organitzacio: L'organitzaciéo Maraté TV3 es va posar en contacte amb |'entitat al mes de marg per poder-los
ajudar a buscar testimonis i professionals experts en cardiopatia congénita.
Suport logistic: fires, partits de futbol i basquet i concerts per la maraté de TV3 promoguts per gent de |’entitat.

Suport a la divulgacioé: Participacié en conferéncies, xerrades, taules rodones i programes dels mitjans de comunicacio

especial per la Maraté de Tv3.

Difusid: Premsa, Xarxes socials (blog especial per difondre tots els actes) i cartelleria.

oncerts De tot Cor

Quartet Klam i Coral de Noies
e I'Orfed Catala), Foment
ortenc, Barcelona i Escola
unicipal de Mdusica de Sant

| Futbol mou el
ostre cos
Federacio Catalana
e Futbol), Tortosa

es malalties del cor,
ueé, com i perque?
es cardiopaites
ongeénites (Dipsalut),
ugat del Valles irona

10é aniversari

opar per la
Marato (Club

Basquet Valls) Valls

alella per la
arato,
onferéncia Dr.
irona i Rosa
rmengol. Calella

15
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S’ha actualitzat la compte de Youtube i s’ha obert el compte d'Instagram tot i que son xarxes que encara no s’han
dinamitzat. Mica en mica ens endinsem en el mén d’Internet. I, tot i que encara ens queda molt per fer, no ens va del

tot malament.

La web de I’'AACIC CorAvant continua essent un referent en
els buscadors pel seu posicionament natural. Tenint en compte
que la web actual s’ha anat deixant d’actualitzar mentre es
treballava en la nova web creiem que l'index de visites 5.325
usuaris (7.285 sessions) i de nous usuaris (71,42%) s’ha de
tenir en compte i potenciar-ho en el nou projecte.

La nova web es podra visualitzar a partir del mes de marg del
2015.

ra f | = You
b M'agrada [J

Aguest any s’han dinamitzat més les xarxes socials amb
informacions relatives als socis, col-laboradors i activitat de
I'entitat. S’ha superat la barrera dels dos mil “amics” i s’ha
arribat al 2.096 contactes entre les plataformes de
Facebook i Twitter.

S’ha fet un gran esforc per passar de ser analogic a digitals.
De mica en mica ho anem aconseguint. Ens hem consolidat a
Facebook la nostra xarxa per excel-léncia, hem potenciat
Twitter , hem ordenat el nostre canal de Youtube i hem obert
Instagram. Tot i que aquestes dues darreres plataformes
encara s'utilitzen més com a eina que com a canal de
comunicacid.
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FUNDACIO DE CARD ATIES CONGENITI
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CONGENITES

- la col-laboracié en el financament de projectes i serveis de I'administracio, entitats, empreses i particulars en els
nostres serveis i projectes. Sense aquesta col-laboracioé dificilment es podrien realitzar.

- la col-laboracié economica, en espécies i la difusié que moltes organitzacions i particulars fan dels nostres actes i
campanyes.

- 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 581 voluntaris i voluntaries, dels 3 professionals externs i dels 7 professionals en plantilla de I'’equip
tecnic que garanteixen el dia a dia de I’AACIC CorAvant.
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PIHISTORIES com LA TEVA.

El nostre compromis

Som conscients que el futur no sera facil pero estem acostumats a treballar en situacions
de risc. Aixi que continuarem treballant i vetllant pels interessos de tots aquells que tenen
una cardiopatia congeénita i les seves families i ho farem:

Donant-los el suport que els calgui en el moment que el necessitin, atenent-los i
informant-los com mereixen i fent que la realitat de les persones amb cardiopatia
congenita es conegui i es comprengui arreu.

Junta Directiva de I'AACIC, Patronat de la Fundacio CorAvant,
i Equip tecnic de I’AACIC CorAvant

C/Marti i Alsina, 22 08031 Barcelona

Barcelona 93 458 66 53 - info@aacic.org- coravant@fundaciocoravant.org
Tarragona, Terres de I'Ebre i Lleida 661 255 717

Girona 685 274 405

www.aacic.org - www.facebook.com/aacic - @coravant
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