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CorAVgnt AACIC CorAvant

asociacion y fundacion
de cardiopatias congénitas

Queridos y queridas,

Esta memoria que os entregamos muestra la labor de todo un afio
y el resultado de muchos afios de trabajo, de mejorar cada dia un
poco. Muchos afios de ir abriendo caminos y seguirlos, unos por
conviccion y otros por intuicién, para hacernos cada vez mas
fuertes. Este afio, AACIC cumple 20 afios y es un buen momento
para detenernos y mirar el camino recorrido:

- Hace mas de 20 afios, la comunidad médica comenzaba a
investigar las cardiopatias congénitas. Este ano, el Dr. José Maria
Caffarena nos decia en una entrevista en nuestra revista: "Hoy se
pueden operar con garantias todas las cardiopatias".

- Hace mas de 20 afios, el indice de mortalidad infantil en cuanto
a las cardiopatias congénitas estaba alrededor del 20%. Hoy el
indice es menor a un 5%.

- Hace 20 anos, los adultos con cardiopatia congénita no entraban
en las estadisticas. En 2007 el niumero de adultos (+ de 16 afos)
ya superaba el nimero de nifios con problemas de corazén de
nacimiento.

- Hace mas de 20 afios, las cardiopatias congénitas no estaban
reconocidas como discapacidad organica. Hoy, un numero
considerable de personas tienen derecho a unos beneficios que
les facilita convivir con su cardiopatia congénita.

Encontrariamos mas hitos que han ido conformando estos 20
afios de historia. Pero queda mucho por hacer y no nos queremos
detener demasiado mirando el pasado porque el futuro nos ofrece
mucho para vivir.

Asi que, con su permiso, consideraremos este aniversario como
un punto y seguido. Nos gustaria que juntos continudsemos
escribiendo, despacito y con buena letra, muchas historias. Este
aniversario es suyo. Muchas felicidades.

Cordialmente,

Rosa Armengol
Gerente AACIC CorAvant

C/Marti i Alsina, 22 08031 Barcelona - 93 458 66 53 - info@aacic.org - coravant@fundaciocoravant.org
Delegacion de Tarragona y Lérida 661 255 717 - Delegacion de Gerona 685 274 405

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



GESTION Y ADMINISTRACION DE LA ENTIDAD

En esta memoria hemos querido mostraros que la

) labor realizada durante este afo es fruto de una

planificacion y de muchos afos de trabajo. Es

S = importante conocer la historia y tener los datos
LOIA‘%-TH i/lt aaC]-C para poder entender el presente. Esperamos

haberlo conseguido.

Ya estamos en el tercer afno de implementacion del Plan
Estratégico 2011- 2016 y vamos trabajando segun lo que nos
propusimos entonces, modificando y ampliando si lo hemos
creido oportuno. Somos una entidad planificada y flexible y asi
vamos modulando nuestro dia a dia sin perder de vista el
objetivo: qué queremos ser de mayor.

Este afio el Tercer Sector Social ha comunicado que esta en
proceso de cambio, la revolucion del sector. Ya tocaba éno? En
el Anuario 2013 se explica que las entidades que queremos
continuar vivas y activas debemos hacer o, como es el caso de
la nuestra, ya hemos empezado a hacer cambios importantes
en nuestras estructuras, debemos clarificar nuestros objetivos,
nuestra misidén y vision, etc. Y tener muy claro cual debe ser
nuestra aportacion para la transformacion de nuestro mundo.
En nuestro caso, un mundo que incluye a nifios y a adultos con
cardiopatia congénita, a sus familias, a los profesionales, a las
instituciones y a las organizaciones. E, incluso, a los ciudadanos
que aun no saben que cada semana nacen 12 nifios con una
malformacién en el corazon.

Cada dia recibimos propuestas de colaboracion en estudios de
investigacion; ideas de socios, voluntarios y colaboradores que
quieren poner en marcha acciones de sensibilizacion vy
captacion de fondos en diferentes lugares de Catalufia; ofertas
de participacion en proyectos por parte de organizaciones y
otras entidades; convocatorias de subvenciones; entre muchas
otras iniciativas que tenemos la responsabilidad de escuchar,
gestionar y dar una respuesta lo mas adecuada posible.

Este afio ha sido
el primer afio
completo en
Horta.

Poco a poco el
local va tomando
forma y vamos
entrando en el
barrio.

En Horta el tejido
asociativo tiene
mucha relevancia
en el dia a dia
del barrio.
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Todo lo que nos propusimos a principios de afio lo hemos ido
consiguiendo o estamos en camino de hacerlo. Pero hagamos
un repaso:

1- Nos propusimos consolidar cambios en la estructura
organizativa y lo hemos conseguido. iSumando recursos,
llegamos a mas!!! Hemos incorporado nuevos voluntarios,
nuevos alumnos en practicas de universidades con quien hace
afnos que tenemos convenio y una alumna en practicas de
psicologia de la Universidad Blanquerna con la que hemos
firmado el primer convenio. Hemos reforzado las relaciones con
el personal sanitario y profesionales de los hospitales de
referencia.

2- Hemos recibido formacion especifica mediante cursos,
jornadas y seminarios para poderos atender, dar un mejor
apoyo y comunicaros el trabajo que hacemos cada dia y el
impacto de esta tarea en el mundo de las cardiopatias
congénitas.

3- En el ano 2013, segun los estatutos, se debia renovar el
50% de los miembros de la Junta y asi lo hicimos: queremos
agradecer a José Vas su apoyo, compania, esfuerzo,
comprension y tiempo de dedicacién en los casi 10 afios que ha
sido presidente de AACIC, aunque continuard como vocal.
Damos la bienvenida a Carmen Hellin como nueva Presidenta y
a todas las personas que han entrado a formar parte de la
Junta Directiva. Siguiendo los Estatutos de la Fundacién
CorAvant, también tocaba renovar los miembros del Patronato y
asi lo hicimos, actualmente el patronato estd formado por seis
patrones.

4- Nos propusimos mejorar los sistemas de evaluacion del
impacto, de la aplicacién y de la gestién de los proyectos vy
servicios que ofrece la entidad. Seguimos trabajando para
conseguir sistemas mas eficaces y rentables.

5- Queriamos reforzar la colaboracidon con empresas privadas y
fundaciones. Debemos continuar trabajando para consolidar la
complicidad con el sector privado, que cada dia mas, se
muestra mas atraido por los temas sociales.

6- Durante el 2013 hemos podido asumir y organizar acciones
no programadas a principios de afio. Gracias a la organizacion,
flexible y resolutiva, del equipo profesional asi como del
compromiso de nuestros voluntarios.



GESTION Y RENDICION DE CUENTAS

Memoria 2013

0" Estamos llegando al equilibrio entre las fuentes de
' o financiacion publicas y las conseguimos de la propia
» I3

actividad de la entidad. Los gastos estan imputados a
2 los servicios royectos que hemos hecho durante el
Actividades
propias

42%

Administracion
es Publicas
50%

Donativos y

cuotas de Fundaciones
socios Privadas
7% 1%

DISTRIBUCION DE INGRESOS 2013 DE AACIC

Aumentan los ingresos provenientes de la prestacion de servicios y de
las actividades de sensibilizacion y captacion de fondos, era uno de los
objetivos que nos habiamos propuesto para el 2013 y lo hemos

conseguido.

Los ingresos de donativos y cuotas se mantienen en AACIC. El
aumento que ha habido se ve reflejado en la Fundacién CorAvant ya
qgue cada vez hay mas donaciones a la fundacion.
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COMPARATIVO POR ANOS INGRESOS DE AACIC

El grafico muestra el descenso de ingresos por parte de las
fundaciones privadas. Ello es debido, sobre todo, a la desaparicion de
fundaciones y obras sociales de cajas de ahorro y los ingresos de la
administracion autondmica. Descenso se ha visto compensado por el
aumento de ingresos de la administracion local, nacional, la actividad
propia y la prestacion de los servicios.

Sin embargo, las fundaciones privadas van conociendo y apoyando
cada vez mas la labor de la Fundacion CorAvant, que ha sido la
receptora de una parte importante de los ingresos que recibia AACIC.
Lo que nos demuestra una vez mas que la creacion de CorAvant fue un
acierto de cara a garantizar la calidad y continuidad de nuestra mision.
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DISTRIBUCION DEL GASTO EN EL 2013

Es la primera vez que AACIC muestra en la memoria la distribucién de
los gastos por servicios, proyectos y gestion. De esta forma resulta
mas facil analizar los gastos y la sostenibilidad de la actividad.

Un 45% del gasto se destina a la atencién directa y un 39% a la

difusién y promocion de la realidad de las cardiopatias congénitas. Para
el proyecto del voluntariado se destina el 11% que es con el que
podemos garantizar la calidad y cantidad de nuestros servicios,
proyectos y actividades.
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COMPARATIVA POR ANOS GASTOS DE AACIC

En 2013, la partida de personal ha aumentado respecto al 2012 debido
a la contratacion de un profesional técnico en comunicacion que
estaba, hasta entonces, en prestacion de servicios por horas.

La inversion que supuso el cambio de sede en Barcelona y Girona a
durante el 2012 se ha visto reflejado este afio en la partida de
infraestructura.

En general, se esta haciendo una reestructuraciéon de los gastos para
reforzar aquellas partidas que garanticen la calidad y continuidad de la
mision y sean mas sostenibles econédmicamente hablando.




FUNDACION CorAvant
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. ’% econdmica con el objetivo de ser sostenible a medio
@ h . plazo.
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ASSOCIACIO DE CARDIOPATIES
CONGENITES

Poco a poco la fundacién va aumentando su capacidad
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ORIGEN DE LOS INGRESOS 2013 en la Fundacion CorAvant

Los ingresos del 2013 han sido mas elevados respecto al 2012. Ha
habido mas participacion econémica por parte de fundaciones privadas
y de donantes particulares.

Los gastos de la Fundacion Coravant, en un 96% se han destinado a la
prestacion de los servicios de atencion directa a través de un convenio
con AACIC.

El afio 2013 la Fundacion ha financiado el coste de la atencion de 79
personas con cardiopatia congénita y de 104 familias.




CAPTACION DE FONDOS

Hemos aumentado la captacién de fondos de la entidad

[ 4 potenciando la participacion y la implicacion de todos
. los contactos vinculados al mundo de las cardiopatias
aacic congénitas. (Mas informacion en el apartado de

Comunicacion y Participacion)

Demanadas Aprovadas Denegadas
AACIC 34 29 5
CorAvant 6 3 3
TOTAL 40 32 8

La profesional especialista en captacion de fondos trabaja 5
horas semanales en la Entidad. Rentabilizar los esfuerzos en la
gestion de subvenciones y ampliar el nimero de solicitudes
tramitadas han sido algunos de los objetivos de esta area.

Estos son algunos de los datos que
demuestran que la entidad sigue activa y
que su base social crece dia a dia:

Intranet: 8.185 contactos
585 nuevos contactos (6,87% respecto 2012)
1.117 actualizaciones

AACIC: 366 socios
13 altas de socio (3,27% respecto 2012)
0 bajas

CorAvant: 58 donantes
29 altas de donantes (26% respecto 2012)
1 baja



SERVICIO DE ATEI"ICIéN A PERSONAS CON
CARDIOPATIA CONGENITA

Atendemos desde nifios, nifias a personas adultas en
hospitales de referencia, en nuestras sedes o en
espacios adaptados para tales fines. Individualmente o
en grupos.

Este afio hemos atendido a 126 personas con cardiopatia congénita y hemos hecho
un total de 232 intervenciones psicosociales. Los motivos de consulta mas
habituales estan relacionados con la insercidn laboral o temas escolares, la preparacion
a la intervencion quirdrgica, hacer frente a la discapacidad, entre otras situaciones
relacionadas con el dia a dia de las cardionatias conaénitas.

73%

Distribucion territorial
Demarcacion Barcelona: 73 personas
Demarcacioén Tarragona y

Terres del Ebre: 26 personas
Demarcacioén Lleida: 6 personas

Demarcacion Girona: 21 personas Barcelona Tarragona y Lleida Girona

Terres de I'Ebre

Las personas con cardiopatia congénita necesitan
atencion toda la vida. Desde el diagnodstico y el
tratamiento quirdrgico hasta la adaptacion a las
diferentes etapas vitales con tal de disminuir las
repercusiones la enfermedad crénica.

"(...) Quisiéramos dar las gracias a

todos los monitores de la hipica y

sobre todo a Diego por ensefiarnos "iMe encanta estar con estos nifios, me
como es un caballo y poder tenerlos a hace feliz y me permite estar en
mano. También recordamos mucho a la contacto con mi patologia desde una

enfermera bombera que en todo perspectiva totalmente nueva y muy
momento nos curaba. (...) " agradable!™

Nil y Nieves Bult6, veteranos de las Marta, afectada y
colonias de AACIC CorAvant voluntaria del espacio infantil

10



SERVICIO DE ATENCIéN, A FAMILIAS CON
HIJOS/AS CON CARDIOPATIA CONGENITA

[ 4
corAvant aacic

Ofrecemos apoyo psicosocial e informacién especifica
sobre las repercusiones de la patologia en las
diferentes etapas del ciclo vital del nifio/Aa.

Hemos atendido a 226 familias y hemos hecho un total de 476 intervenciones. Los
motivos mas habituales de consulta son el diagnéstico, la preparacion a la
intervencion quiriargica, las diferentes etapas escolares y la adolescencia.

Distribucion territorial

Demarcacion de Barcelona 122 familias

54%

Demarcacién de Tarragona

y Terres de I'Ebre 49 familias

Demarcacion de Lleida 8 familias

220/, Demarcacion de Girona 36 familias
Fuera de Catalufia 11 familias

5%

Barcelona Tarragona Lleida Girona Fuera de
y Terres Catalunya
de I'Ebre

56 familias participaron en el 19 2 En el hospital se pueden vivir momentos de
Encuentro anual en Cal Graells. Por la

mafiana se hizo una prueba del coach con
caballos, y después de compartir una paella
se celebro la Asamblea General de socios y
socias.

crisis y estrés. El proyecto A corazon
Abierto ofrece informacion vy apoyo
psicosocial y emocional en el hospital para
poder hacer frente a estos momentos.

En el afio 2013, 352 familias han sido
beneficiarias de este proyecto.

25 familias participan en el espacio de padres y madres en Tarragona y en

Gerona

"Con los afos he visto que teniais razon, lo mas importante no es definir dificultades y

coleccionar diagnésticos, sino buscar la manera de ayudarlo a encontrar qué le gusta
para despertar todas sus capacidades y verlo feliz con un proyecto *

M.Teresa madre de Marc

11



SERVICIO DE INFORMACION Y ASESORAMIENTO
A PROFESIONALES

) Informamos sobre las repercusiones de |las
cardiopatias congénitas en los entornos escolares,

. . yﬁ S i g .o AT . 7.
COt /"‘M-" 1Nt aaCIC laborales, Iudicos y sociales, genéricamente y en casos

especificos.

226 profesionales del mundo de la educacion han sido atendidos por el equipo técnico
de AACIC CorAvant con un total de 298 intervenciones relacionadas con 84 alumnos
de centros de toda Catalufia. La mayoria provienen del mundo de la educacién
(escuelas, EAP, institutos), del mundo de la psicoterapia y del de la estimulacién
temprana. Se han hecho 18 intervenciones con psicélogos, insertores laborales,
monitores de tiempo libre, entre otros.

51% Distribucion Territorial

Demarcacion de Barcelona 43 alumnos
Demarcacién de Tarragona

31%

y Tierras del Ebro 26 alumnos

Demarcacion de Gerona 15 alumnos

Barcelona Tarragona y Girona
Terres de I'Ebre

"Cuando Julia se apuntd a los
campamentos me asusté bastante.
Ahora, con toda la informacién que me
das estoy mucho mas tranquila y
pienso que valdra la pena aprovechar
los campamentos para trabajar
aspectos de relacién con los
compaferos que normalmente, en el Desde el Servicio de Atencién a los Profesionales
dia a dia, no tenemos oportunidad " también se llevan a cabo las sesiones de
formacion general “Las cardiopatias congénitas,
limitaciones y potencialidades” dirigidas equipos
educativos, claustros o servicios red de educacion.
Este afio ha ofrecido a un total de 358

profesionales de 30 centros educativos de
toda Cataluiia.

Dolors, tutora de Julia

"Gracias Gemma. Ahora entiendo
dénde estamos y qué nos ha traido
hasta aqui, me sera mucho mas facil
encontrar el camino hacia el cambio

que hace tiempo que veo que necesita
Juli ®

Anna, tutora de Juli
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PROYECTO DE VOLUNTARIADO

Memoria 2013

0" El plan de voluntariado se cred para cubrir las
o necesidades concretas de las personas con cardiopatia
2 h y sus familias y participar en el funcionamiento de la

COI‘AV&Ilt aaC].C entidad para garantizar su continuidad y calidad

ASSOCIACIO DE CARDIOPATIES
CONGENITES

iLA TAREA DE 570 VOLUNTARIOS
NOS HA HECHO MAS GRANDES!

Para garantizar un trabajo de calidad
ofrecemos una formacién general en
cardiopatias congénitas y sus
repercusiones y proporcionamos
informacién de cursos especificos segln
el tipo de voluntariado que desee hacer
la persona interesada. Este afio se han
formalizado 15 nuevos contratos de
voluntariado.

Un afio mas, la Escuela Virgen de los Angeles se El 30 de abril se hizo una cena de

ha encargado del dia de Navidad en el Hospital voluntarios de hospital en un restaurante de
Materno Infantil del Valle de Hebrén. Barcelona. Asistieron 14 personas.

13



COMUNICACION Y PARTICIPACION

Gracias

En la campaiia del corazén y bajo el
lema "Las emociones, un mundo por
descubrir” se han trabajado
herramientas para hacer mas facil la
convivencia con una cardiopatia
congénita.

MIMO es el peluche, basado en una ilustracion de
Roser Capdevila creadora de las Tres Mellizas, que
hemos creado como herramienta para que los mas
pequefios puedan identificar y gestionar sus
emociones de una forma tierna y divertida.

Mar Bonada

RADIOGRAFIA
SENTIMENTAL
Radiografia Sentimental
Es un libro escrito por la
C Mar Bonada que habla de
( la experiencia de convivir
con una cardiopatia

congénita sobre todo en la
edad adulta. Después de
dos afios de trabajar en
ello, finalmente en la Gran
Fiesta del Tibidabo lo
pudimos presentar.

"Nosotros venimos cada afio al Tibidabo.
Para mi el despegue de globos es uno de
los momentos mas magicos del afio. Esta
muy bien acordarse de los que ya no estan
en un momento de la fiesta. Yo me siento
muy afortunada de poderlo vivir. "

Angela, tia del Pol.

a la participacion de socios, socias y
colaboradores de la entidad, la realidad de las
cardiopatias congénitas se puede difundir a muchos
rincones de Cataluna donde todavia no habiamos
podido llegar.

192 Gran fiesta del Corazén: Se
recogieron 10.137 € de los cuales
9.054 € se consiguieron con la
entrada solidaria y 1.083 € en
venta de productos solidarios. 26
organizaciones y empresas han
dado apoyo econdmico o logistico.
53 voluntarios han trabajado en
la organizacién el dia de la fiesta.
65 voluntarios han subido a
encargarse de la animacién. Por la
tarde, 76 bailarines de cuatro
escuelas han participado en la
exhibicion de danza. Han hecho
eco 44 medios de comunicacion.

Gracias a la participacion de mucha
gente hemos difundido la realidad
de las cardiopatias congénitas en
poblaciones a las que todavia no
habiamos podido llegar:

1.Presentacion Libro de Poemas
Solidarios Bajo la sombra de un
poema en Tarragona

2.Feria Sant Jordi en Barcelona

3.Feria Sant Jordi en Reus

4.Sant Jordi en el Hospital Materno
Infantil del Valle de Hebrén

5.Charla de “"Habitos saludables
para disfrutar de una buena
calidad de vida" en Sant Feliu de
Guixols

6.III Concierto Solidario "Yo
también soy un As de
Corazones" en Sant Pere de
Rodes

7.Feria Canaletes en Cerdanyola del
Vallés.

8.Bautizo de Mar en el Club Nautico
El Masnou

9.33 2 Feria de Calella y Alt Maresme
en Calella de la Costa

10.Feria de entidades de Tarragona

11.Muestra de entidades de Banyoles

12.Concierto Di-Versiones en Gerona
13.Feria de entidades de Gerona
14.Feria de Ferias de Reus

14
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Latiendo Por ti es la campaiia que
engloba los actos solidarios
entorno a la actividad fisica. Se
inicio en el afio 2012 y este afio se ha
consolidado con 7 actos solidarios
donde se ha podido llegar a 3.610
personas y se han recogido 20.500 €.

e RunParty Matadepera

e Pedalea Figueres

e Carrera de la Rabassada

e Carrera Matagalls Montserrat

« Carrera de la Mercé 2013

e II Tibidabo Trail Run

« Torneo de Padel Solidario

Club la Plana en Berga

Se prioriza la comunicacion por correo

electronico y redes sociales, aunque
creemos que herramientas como el
boletin se seguiran haciendo en papel.

En el afo 2013 la pagina web tuvo
6.899 visitas. La web de AACIC sigue
siendo un referente en los buscadores
por su posicionamiento natural. Durante
el 2013 se ha hecho el estudio del
Proyecto para la nueva web con el
objetivo de rentabilizar tiempo y dinero
en la tarea diaria de la asociacion. El
proyecto se llevara a cabo durante el afio
2014.

Este afio tenemos 1.978 contactos en
linea. Ha bajado el aumento respecto al
afio pasado estamos en 14%, pero se ha
consolidado la tematica de cada
plataforma. La actividad de AACIC
CorAvant se refleja semanalmente en
facebook. En esta red mantenemos la
pagina que es la mas visitada, el perfil
y el grupo "Yo también soy un As de
Corazones" (grupo abierto) y el
grupo de jovenes (cerrado). Carlos
Engel, ex patron de CorAvant, administra
la cuenta de twiter @coravant.

La crisis ha dado gran protagonismo a los
medios en linea y han quebrado
definitivamente o] provisionalmente
muchos medios locales. Aun asi nuestros
actos se han difundido a través de 14
agendas, 31 medios de comunicacién han
publicado nuestras notas de prensa, 9
han hecho entrevistas a responsables de
la entidad, 5 nos han cedido espacios
publicitarios para poder difundir nuestra
labor. Una recopilacion de 59 momentos
en que AACIC CorAvant ha sido
protagonista.

Ademas este ano twiter, Instagram vy
Youtube han difundido nuestros actos de
forma instantdnea y a un publico al que
no teniamos acceso hasta ahora. Las
nuevas tecnologias ganan terreno: este
afio ha entrado en juego un nuevo medio
gue hasta ahora no habia tenido un peso
especifico: los blogs.

"Parece imposible que con el indice de
incidencia tan alto se desconozca tanto esta
patologia, suerte que con actos como este
se hace eco"

Joan, participante de la Travesia
Matagalls-Montserrat 2013
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Toda esta labor ha sido posible gracias a:

- la colaboracion de la administracion, entidades,
empresas y particulares en nuestros servicios y
) . proyectos. Sin esta colaboracion dificilmente se
CcCOora podrian realizar.
- la colaboracién econémica, en especies y la
difusién que muchas organizaciones y
particulares hacen de nuestros actos y
campanas.
- el compromiso de la Junta Directiva de AACIC,
del Patronato de CorAvant y del Comité Asesor
Cientifico que legitima las dos entidades.
- y la labor de los 570 voluntarios y voluntarias,
de los 3 profesionales externos y de los 6
profesionales en plantilla del equipo técnico que
garantizan el dia a dia de AACIC CorAvant.
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ASSOCIACIO DE CARDIOPATIES
CONGENITES

LHISTORIES com LA TEVA.

Desde 1994 trabajamos, en un marco de innovacion
y mejora continua, para el dia a dia de las personas
con cardiopatia congénita y sus familias. Estamos
atentos a sus intereses, preocupaciones vy
posibilidades.

Queremos ser la entidad de referencia a nivel
nacional e internacional en cuanto a las
repercusiones no clinicas de las cardiopatias
congénitas.

Muchas gracias

C/Marti i Alsina, 22 08031 Barcelona
93 458 66 53 - info@aacic.org * coravant@fundaciocoravant.orqg -
Delegacio de Tarragona i Lleida 661 255 717 Delegaci6 de Girona 685 274 405

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




