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Memoria 2017 AACIC

“Hacer memoria es tomar consciencia de lo que
hemos hecho y de lo que nos queda por hacer”

Bienvenidos y bienvenidas,

Nos sentimos muy orgullosos de poderos presentar la memoria del AACIC. Como todo
lo que hacemos en AACIC, ha sido un trabajo transversal. Recoger datos, fechas y
fotografias, organizar, esquematizar y priorizar, redactar la memoria mas burocratica
y disefiar la memoria que ahora tenéis en la mano. Es un documento que implica a
mucha gente y que explica una parte de la historia de muchos de vosotros.

Durante el 2017 hemos consolidado las Aventures.Cor en tres ediciones durante el
afo, la ludoteca del Hospital Materno Infantil de la Vall d'Hebron ha pasado a ser
gestionada por una pedagoga de AACIC, hemos empezado a atender a parejas
embarazadas en el Hospital de Sant Joan de Déu, hemos reforzado los espacios
online con dos grupos mas y abrimos nuevas fronteras con el proyecto Corazones
Valientes en Turquia y con el pueblo Saharaui entre otros. Pudimos presentar en
Barcelona y Tarragona el libro del Dr. Canessa "Tenia que sobrevivir" e hicimos la
presentacion oficial de AACIC en Lleida, aunque ya hacia afios que trabajabamos.

La memoria nos ayuda a tomar consciencia de lo que hemos hecho y de lo que nos
gueda por hacer. “Despacito y buena letra", como decia el poeta, vamos cumpliendo
nuestra labor, ampliando, actualizando e creando nuevos servicios y proyectos para
dar respuesta a nuevas necesidades. Esperamos que os guste y quedo a vuestra
disposicion para cualquier comentario, vuestras valoraciones nos hacen mejorar.

Muchas gracias por estar y formar parte.

"

Gerente de AACIC
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Los numeros del 2017

Distribucion de ingresos

Cuadro comparativo de ingresos
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Subvenciones

se tramitaron 33 solicitudes de subvenciones a diferentes

administraciones publicas y entidades privadas que
presentan convocatoria de subvenciones.

De entre estas solicitudes, 23 fueron aprobadas, 8 fueron
denegadas y, a fecha de hoy, 1 sigue pendiente de resolucion.

Distribucion de gastos

Otros
7%
Apoyo a
personas con
cardiopatia
congénita

Difusion
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o0 308 acciones de

138 adultos con - . .

cardiopatia congénita @ Informacu_m,

atendidos. asesoramiento y
apoyo psicosocial.

29 estudios de capacidad funcional i ¢\

adaptacién al medio. Este proyecto tiene como objetivo
conocer las capacidades fisicas y el potencial de actividad de las
personas con cardiopatia congénita. Mediante una prueba de esfuerzo,
con consumo de oxigeno, se puede hacer un plan para lograr el aumento
de la capacidad respiratoria a través del ejercicio fisico adaptado sin
riesgos para la salud. Estas pruebas se realizan en el Hospital de Sant
Pau de Barcelona y el Hospital Santa Tecla de Tarragona.

6 adultos participan de los espacios online
mensuales. La comodidad y facilidad de esta formula se esta reflejando
en la participacion.

17 ninos y nihas participan regularmente en

los espacios de encuentro (Girona y Reus)

Cada dos meses se organizan estos espacios paralelamente a los de
padres y madres. Coordinados por la psicologa de la entidad y dirigidos
por voluntarios y voluntarias se realizan actividades terapéuticas para la
gestion emocional del dia a dia.

En diciembre de 2017 los nifios del espacio de
encuentro de Girona hicieron un taller de
atrapa-suefios. De una forma ludica trabajaron
el miedo a la noche y a las pesadillas y se
llevaron un recurso bonito para hacerles
frente.

Memoria 2017 AACIC, Asociacidon de Cardiopatias Congénitas ¢



Aventures.Cor

Nuestros campamentos de Navidad, Semana Santa y Verano.

62 nifos, nihas y
@ jovenes participantes.

Las Aventures.Cor se han ampliado
porque las niflas, nifios y jovenes
querian tener mas espacios exclusivos
de encuentro durante el afo. La
mayoria ya van a campamentos
normalizados pero en los de AACIC es
donde encuentran un espacio propio
para hablar de sus temores e
inseguridades. Este afio ha sido el
primero que el equipo técnico de
AACIC ha gestionado directamente la
actividad.

“"Hacer mas agradables las
estancias en el hospital”

o

@ 1.454 ninos, ninas y
adolescentes beneficiados

De lunes a viernes, una pedagoga del
equipo técnico de AACIC junto con
voluntarios y voluntarias gestionan la sala
de juegos y las actividades Iudicas en la
primera i segunda planta del Materno
Infantil de la Valle Hebrén. También juegan
a pie de cama o llevan juguetes a aquellos
nifios o nifias que no pueden levantarse o
quieren jugar con su familia.

Los payasos y payasas voluntarias ,
formados por AACIC, pasan los domingos.
Para dias especiales como Navidad, San
Jordi o el Dia Internacional de las : -
Cardiopatias  Congénitas  siempre se Alumnos y alumnas de bachillerato de la Escuela

organiza alguna actividad sorpresa. Verge dels Angels representaron la Ie,yenda de
9 9 P Sant Jordi en la habitacion de Pol.
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® o 346 familias

con hijos e hijas con
[ @ . , P

cardiopatia congénita

atendidas.

878 actuaciones de

@ informacion,

asesoramiento y
apoyo psicosocial.

26 participantes en

espacios de encuentro

Padres y madres se reunen cada dos
meses en Mas Pintat de Reus y en
local de Entidades de Fornells de la
Selva para compartir experiencias vy
actividades de gestion de las
emociones. Las sesiones estan
dirigidas por las psicologas de

referencia °

12 participantes en los

espacios online

Padres y madres pueden compartir sus
experiencias y hablar de todo aquello
que les preocupa sin tener que
desplazarse. La sesion esta dirigida
por una psicéloga de referencia y entre
todos los componentes del grupo
deciden los temas a tratar.

455 acciones de
informacion,
asesoramiento y apoyo
psicolégico a parejas
embarazadas.

El Servicio de atencién a embarazadas
que, junto con el equipo de
obstetricia, llevamos a cabo en el
Hospital del Valle Hebrén se ha
ampliado al Hospital de Sant Joan de
Déu.

El trabajo con la familia desde el
mismo momento del diagndstico es
muy beneficioso a todos los niveles. A
peticion del Hospital de Sant Joan de
Déu, hicimos una charla dirigida a
parejas embarazadas atendidas por la
unidad de obstetricia de riesgo. Tuvo
lugar el 10 de mayo y asistieron 20
personas que valoraron muy
positivamente el contenido
informativo y didactico de |la
conferencia.
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o 849 personas atendidas en
\/ @ un total de 1.917 acciones

de apoyo psicosocial

Atendemos a personas con cardiopatia
congénita y a sus familias en el hospital
mismo, donde se suele vivir momentos de
gran estrés y dudas. Se trabaja de manera
transversal, desde el momento del
diagndstico prenatal, seguimiento del
embarazo, estancia en la UCI neonatal,
preparacion a la intervencién quirurgica y
alta hospitalaria.

Las psicologas de AACIC atienden de lunes
a viernes en el Hospital del Valle Hebrén y
los martes en el Hospital Sant Joan de
Déu. Visitan las habitaciones donde hay "En la UCI se viven los momentos mas intimos

pacientes ingresados con cardiopatia con los hijos e hijas. Sin embargo, hay familias
congénita que los reconforta vernos por alli y poder hablar

un rato. "

70 participantes se
reunieron en la Casa
Mogent en Llinars del

Vallés

.2.;

fa®

Este afio 2017 el lema ha sido el
apoderamiento: como fortalecernos
para ser mas asertivos, decidir mas
conscientemente, hacer frente a las
adversidades o, simplemente, vivir
mejor. Con este objetivo, los adultos
pudimos hablar con la Dra. Silvia
Teodoro, cardidloga del Hospital Parc
Tauli, de como relacionarnos mejor
con los médicos para poder decidir
mejor mientras los nifios y nifas
hacian actividades ludicas. Y por la
tarde, todos juntos dirigidos por la
Asociacion Connectadogs hicimos una
actividad con perros para trabajar la
asertividad y la autonomia.
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de la Generalitat de Catalunya, el Ajuntament de

Trabajamos con entidades nacionales e internacionales y
voluntarios y voluntarias que trabajan en el terreno.
También contamos con el apoyo y el trabajo coordinado

Barcelona, los hospitales de referencia de Catalunya i

ACNUR.

Es un proyecto creado para dar apoyo a
los nifios y nifias con cardiopatia congénita
que se encuentran en los campos de
refugiados en Grecia, Turquia y Sahara.
Adaptamos los objetivos del proyecto
segun la realidad que hemos ido
encontrando:

Grecia: Identificar las necesidades de
los nifios y nifias con problemas de
corazén, emprender procesos legales y
trasladarlos a Espafia, u otros paises
de acogida de Europa, para poder
tratarlos en hospitales de referencia.
Brindar apoyo a Agia Sofia Children’s
Hospital de Atenas, Unico hospital
publico referente para las cardiopatias
congénitas en Grecia, para que pueda
atender de manera adecuada a toda la
poblacion con cardiopatia congénita
que por su estado de salud no puedan
esperar los largos procesos de
traslado.

Turquia: trabajar de manera
coordinada con los equipos de
cardidlogos de diferentes hospitales de
referencia del pais para el diagndstico
y ofrecer un tratamiento adecuado a
las personas con problemas de
corazén de nacimiento. (Consultas
online, intercambio de informacién e
imagenes, etc.)

Pueblo Saharaui: dar apoyo logistico
a los centros de referencia y formacion
continuada a los equipos de médicos
para el diagndstico y posible
tratamiento de las personas con
cardiopatia congénita.

QO

Razzan habia sido operada en Siria
pero guerra asusté a su cardidlogo vy
dafié el sistema sanitario. Hacia dos
afos que no recibia ningln control
médico y los sintomas habian
aparecido de nuevo.
Ella fue nuestro primer caso de
cardiopatia congénita documentado en
los campos de refugiados de Grecia
entre abril y agosto de 2016. Su caso
fue valorado por los cardidlogos del
Valle Hebrén en cuanto la asociacién
recibié los documentos, como se hizo
con todos los casos que fuimos
encontrando y documentando: el
pequeifio Samu, la hermosa Amina ...
A finales de mayo de 2016 con el
desalojo del campo de Idomeni
perdimos el contacto con la familia.
Pero amigos, ila vida es un pafiuelo!
En mayo de 2017, Ali, un amigo sirio,
me pidi6 acompafiarlo a visitar dos
familias sirias que habian llegado a
Tarragona desde Grecia a través del
programa de reubicacion. ¢Os podéis
imaginar la alegria que senti cuando vi
Razzan y a su familia?
A partir de aqui ya no es necesario
gue se expligue mas. Razzan ahora
forma parte del grupo de “Corazones
Valientes” y ya sabéis lo que eso
significa: ha vuelto a ser intervenida y
sus padres, ahora, también rien de
nuevo.
Gemma Poca
Enfermera y voluntaria de “Corazones
Valientes”
“Historias com la tuya (27/04/2018)"
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Iy? \/‘J 828 i d
680 @ acciones de

O O profesionales informacion,
m m atendidos. asesoramiento Y
formacion.
230 374
profesionales profesionales nan
del mundo educativo recibido formacion sobre las
asesorados repercusiones de las

cardiopatias congénitas.

112 alumnos y

alumnas ]
Trabajamos a tres otras especialidades
asesorados.

bandas: alumno/a,
familia y profesional.

C

"¢Recuerdas cuando de pequefa
sufrias mucho pensando que si no
hacias las cosas igual que los demas
tendrias mala nota? Aceptar con
normalidad que somos diferentes
cuesta un poco, éno? Al final, sin
embargo, te habras dado cuenta que
no ha pasado nada extrafio en todos
estos afios, sencillamente has ido
creciendo al ritmo que has podido. Eso
si, hemos tenido que hablar bastantes
veces, largo y tendido.
Jose Maria Cabezas,
profesor de la Laia
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617
Voluntarias y

voluntarios han participado
de servicios y proyectos que lleva a
cabo la entidad.

i

@ 571 personas voluntarias han participado en actos y
campafas organizadas o promovidas por la entidad.

27 personas forman el voluntariado de hospital cubriendo los
proyectos "A corazon Abierto", "Hacer mas agradables las estancias en el
hospital" y Payasos de hospital.

6 voluntarias de apoyo al proyecto "Corazones Valientes" y tareas
administrativas.

6 voluntarias en los Espacios de Encuentro Infantiles de Reus
(Tarragona) y en Fornells de la Selva (Girona).

Voluntariado motor: 7 personas
han promovido, en su territorio, actos solidarios en beneficio de la
entidad.

La entidad cuenta con un plan de
formacion donde se contemplan los
intereses 'y motivaciones de los
voluntarios y voluntarias, tanto para
los que se incorporan de nuevo como
para los que ya estan colaborando vy
precisan formacion continua. Se han
hecho dos cursos de formacidon para
payasos de hospital y se hace
formacion continua al resto de
voluntarios de hospital.

El equipo de voluntariado trabaja de
forma coordinada con el equipo de
profesionales de la entidad.
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Jom

La promocién de la investigacion en
cuanto a las repercusiones de las
cardiopatias  congénitas en las
instituciones forma parte de nuestro
ADN y nos proyecta
internacionalmente ya que hay muy
poco literatura sobre el tema.

Durante el afio 2017 hemos continuado
con la investigacion "Desarrollo de

Métodos de Deteccion de
neurodesarrollo andémalo y
alteraciones Relacion Nifo-Familia-
Sociedad en las cardiopatias

congénitas". Esta investigacién, iniciada
en 2015, esta dirigida por la Dra. Elisa
Llurba de la Unidad de Medicina Materno-
Fetal del Hospital del Valle de Hebron. El
objetivo del estudio es determinar qué
alteraciones prenatales y postnatales
influyen en el desarrollo neuroldgico de los
nifios y nifias con cardiopatia congénita y
detectar los parametros de riesgo que
pueden provocar estas alteraciones en el
desarrollo neurolégico. Una psiconeurdloga
es la responsable de pasar los test
correspondientes y hacer las valoraciones
sobre los parametros de busqueda general.

Paralelamente, el equipo de investigacion
de AACIC ha seguido con la recogida de
datos y ha empezado a extraer resultados
de los cuestionarios y entrevistas
realizados entre 2015 y 2017 de la
investigacion complementaria sobre el
impacto del diagndstico de cardiopatias
congénitas en la familia "Impacto de las
relaciones familiares a partir del
diagndstico de cardiopatia congénita y
su influencia en el desarrollo del nifio"

Desde AACIC hemos colaborado en alguna
de las fases o tareas relacionadas con las
siguiente busqueda:

- CARDIOPATCH dispositivo con
microsensores (Dr. Roses y un equipo de
investigacion de la UAB)

- "Factores predictores de alteracion
neuroconductual en nifilos y nifas
sometidos a cirugia cardiaca con
circulaciéon extracorpodrea" (Dr. Sanchez
de Toledo de Sant Joan de Déu)

- Impacto de la contaminacion
ambiental en la incidencia de la
calidad de vida de infancia con
cardiopatia congénita. (Dr. Sanchez de
Toledo de Sant Joan de Déu)

- Health in grow up congenital heart
(Dra. Silvia Montserrat del Hospital Clinico)

Participamos en el Congreso AITANA con dos
posteres y una presentacion sobre la atencién
psicosocial durante la hospitalizacion.
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28
w Actos de sensibilizacion,
divulgacion y captacion
de fondos

25.500 persones 19.754 €
alcanzadas Impacto
Impacto social economico

El dinero se destina a los
servicios de atencion directa
para personas con
cardiopatia congénita y sus
familias.

Queremos acercarnos a la
gente para difundir la
realidad de las personas que
viven con una cardiopatia
congénita.

La sociedad debe conocer y
comprender.

"Escucha tu corazén, escucha tu
cuerpo"”, Bajo este lema en la 232
Gran Fiesta del Corazon
explicAbamos lo importante que es
tomar conciencia de cémo funciona
nuestro  corazéon |y cOmo  su
funcionamiento puede afectar a
nuestro cuerpo.

, 41 impactos en medios de comunicacion y tres
- momentos mediaticos importantes:

N\

+ Presentacion del libro "Tenia que Sobrevivir" de Roberto
Canessa, superviviente de la tragedia de los Andes en 1972. Nos ha
permitido darnos a conocer a nuevos medios.

+ La muerte subita de Carmen Chacoén nos ha confirmado que somos
una entidad de referencia en cuanto a cardiopatias congénitas para el
sector prensa.

+ Presentacion de AACIC Lleida: Hemos entrado en la esfera de los
medios de comunicacién de Lleida de la mano de Sara Caelles.
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18.960 usuarios/as 2.000
@ mas que el 2016
';> 26.994 visitas, 3.000 mas que

el afio 2016. El 61 %0 de las visitas
esta entre los 18 y los 34 afios.

2.126 usuarios Revista 22

fidelizados en Adolescentes con

34.238 interacciones cardiopatia congénitaj =3 |\
(comentarios i me gustas) de los 3.600 contactos online.
cuales el 6290 ha clicado a 2.000 unidades impresas,

distribuidas:
508 socios, socias y donantes
150 colaboradores de la

WWWw.aacic.org

. revista y de la entidad.
60,3 segmdorfs, 150 2 Archivo Histodrico de
mas que el ano Barcelona
2016 600 hospitales y médicos de
referencia

El resto se reparte durante el afio en
dosieres de presentacion, actos vy

337 seguidores. Es hospitales.

una red que decidimos abrirla

por logistica y que va creciendo Cépsula corporativa
de forma natural aunque no sea de AACIC

nuestra prioridad. : ..
Gracias al apoyo econdmico de

COCEMFE BARCELONA en 2017
pudimos hacer un audiovisual
corporativo.

— 1.282 suscriptores
—— de la newsletter Participamos regularmente en o
EE mensual las Comisiones de "~
En lo que se refiere a lectura Comunicacion de & $
habitual superamos el 20% que o ]
es la media en newsletter de COCEMFE Barcelona
temas sociales (Segun datos Y del Consell
ofrecidos por el servicio de -
MailChimp, plataforma desde Con_s;ultlu de _
donde editamos la newsletter) Pacients (Generalitat de
Catalunya)
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Campana de Loteria, iel
ano 2017 tuvimos
premio!

Impacto econémico
28.280 €

Pau 17 anys #corquecreix

165 participantes
Campana #corquecreix

Como cada 14 de febrero, Dia
Internacional de las Cardiopatias
congénitas lanzamos una
campaiia de sensibilizacion:

La realidad ya es otra: la
cardiopatia congénita ya se considera
una enfermedad de larga duracion,

desde la infancia hasta la edad adulta.

Ante esta nueva realidad y bajo el
lema "#Corquecreix™
(#corazénquecrece), del 10 al 17
de febrero, llenamos las redes
sociales de imagenes de personas con
cardiopatia congénita. Imagenes
propias, de hijos/as, hermanos/as o
amigos/as que dieran visibilidad y
protagonismo a las cerca de 40.000
personas en toda Catalufia que viven
y conviven con esta patologia.

Campaina Aventures.Cor
Campana anual para captar fondos
para los campamentos. Este afo
cambidbamos el nombre del Fondo
Inés Arnaiz por el de Fondo
Aventures.cor para cubrir  tres
ediciones  al afno dirigidas vy
gestionadas enteramente por el
equipo técnico de la entidad.

Impacto econémico: 3.800€

Campaina de Loteria

Este afio, 400 voluntarios vy
voluntarias han participado en la
venta de 15.280 participaciones.
Como el 40.308 acababa en 8 como El
Gordo repartimos premio. Asi que se
supo la noticia fueron numerosos los
mensajes de apoyo y de renuncia al
premio a través de las redes. La
iniciativa solidaria corri6 como la
polvora y un 66,15% de las
participaciones no cobraros.

Impacto econdmico: 28.280€

Sorteig de Nadal del 22 de desembre de 2017

/

Sorteig de Nadal
dal 22 e dasambre ds 2017

Ouantitat jugads;
1,50€ 8 cada numero.
El partador interessa Donatiu; 1€
1,50 a cada nimero: Total: 4€

6 .
Sagat i o Wallowaa 587 N, de dipésit del 40.308; 2837503 a a CIC

v 08013 Axroslons Num, da dipasit del 79.871: 7657701
e o e

aacic

Tel. 93 458 66 53
www.agcic.org

Nam. 0000 Narm. 0000
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El apoyo y la colaboracién de la administracion, entidades, empresas y particulares. Sin esta
colaboracién dificilmente podriamos llevar a cabo nuestra mision.

El compromiso de la Junta Directiva de AACIC y del Comité Asesor Cientifico que legitima la
tarea de la entidad.

La tarea de los 617 voluntarios y voluntarias, de los 2 profesionales externos y de los 10
profesionales del equipo técnico que garantizan el dia a dia de AACIC.

: La subvenciones y donacions que recibimos por parte de
adminsitraciones y empreses garantizan la continuidad y la calidad de los proyectos y los
Servicios que llevamos a cabo.

: o s W & -
A.QE @ I Gﬁ»; /2, Ajuntament - Auntamont £t de Terrassa
Absolut Cuslitzar Engel L. : Mmm;:ds TR0 T de Sabacell T: 'IIIH'\gDnA

2 i Diputaci6 & g E‘(Fi
ALREVES Sipsalut d z ;
ALREVES @ ot BArcelond pipuacs dorieias ono vl —

Serra Santamans

Fundacio
s A B g, Sssoua

[ . (a1
u}ti | e ” % e Port de Tarragona

R Ohra Social "laCaixa” Orona

: La relacidn que el equipo profesional de AACIC mantiene con
los equipos profesionales de admisnitracions, insitiuciones y empreses garantiza la calidad de
nuestros servicios y proyectos.

o Col-leg. 1 M~
TR L - are de Dé S~ L g
fciv Jow = T Mare e & vwstadstamagons D) o tintron
i ol (T e m e ki s Hospital Universitari : Mﬂ:mom[lllli
o sosn il et JGaN e D B I 0 R R
Hespial Unhversitari
L
et o Portiventura’ II
feder  ¥FeSalut (S e

FPH0HCI0 ORFED LLEIDTA

: Mediante acciones solidarias este
voluntariado capta fondos para la labor que lleva a cabo la entidad a la vez que da a conocer,
a su entorno mas inmediato, la realidad de las persones que viven con una cardiopatia
congénita.

Memoria 2017 AACIC, Asociacidon de Cardiopatias Congénitas 15



Tmfmj Amos pATA ofrecer respuestas A Las necesidades,
tanto emocionales como sociales, de Las PeTSOnAS Con
CATdiopAtin congeniti, de sus familiasy de L red de
pro esionales con Los que se relacionan. Bajo este

}yr'a}wnta: afrecemas Atencion ;yswasac’m'l, msasvmmwnta e

informacion; promovemos el conocimiento social de LA
realidad quie vive este colectivo y potenciamos La
nvestigacion no clinica de Las repercusiones de Las

CATAIopATIAS CONGENLLAS.

/s

<&
(o

M .
ASSOCIACIO DE CARDIOPATIES
CONGENITES

AP0t
1is nuest AY
pe MYV " e,y fOTI
oy 2
r
mu Ck%’s &}
parte

WWWLEIRCT T OF 458 66 53
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