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Queridos y queridas,

Os presentamos la memoria econdmica y de actividades de
AACIC CorAvant durante el ejercicio 2014 y queremos
compartir con vosotros algunas de las reflexiones vy
emociones que hemos experimentado en este ejercicio tan
especial.

Ha sido un afio de celebracién para la efeméride de los 20
afios y teniamos muchas ganas de celebrarlo. También
coincidio en que, la Fundacién Maratén de TV3 ha dedicado
su campafia de 2014 al corazén, lo que ha reforzado
mucho la presencia de las cardiopatias congénitas en los
medios de comunicacién, en tertulias, charlas, etc. La
ciudadania ha recibido de forma clara e intensa mucha
informacién sobre el tema.

Os puedo asegurar que en la entidad hemos vivido dias de
trabajo que parecian mas propios de una empresa de
organizacion de eventos y publicidad que de una entidad
del Tercer Sector que presta servicios.

En la memoria del 2013 os deciamos que el aniversario de
los 20 aflos era como un punto y seguido. Después de ver
todo lo que se ha hecho durante todo el afio y en toda
Catalunya creemos que ha sido un punto y aparte. Un afio
excepcional donde la atencion a las personas, la realizacion
de proyectos y la puesta en marcha de nuevas
investigaciones se ha hecho con la misma calidad y
participacion que otros ejercicios.

Los equipos de profesionales y de voluntarios de la entidad
han sido los pilares en el disefio, organizacion y ejecucion
de todo el trabajo realizado durante el afo.

Incluso, hemos podido mejorar el programa de
voluntariado gracias a la participacion de una consultora
externa que nos ayudo a analizar, evaluar el programa en
funcionamiento y a incorporar mejoras funcionales. A estas
alturas, ya hemos adaptado estas medidas a las dinamicas
diarias del programa.

Los que formamos parte de la entidad hemos coincidido en
resumir el afio en dos grandes conceptos que toman
sentido juntos y que se han hecho muy presentes tanto en
el servicio, la gestion como en las actividades, la toma de
decisiones y la comunicacion: crecimiento y experiencia.
No sabriamos decir cual de los dos conceptos lo sentimos
mas cercano ni si uno es mas importante que el otro. Lo
gue si tenemos claro es que AACIC CorAvant es una
entidad de referencia en el sector y sigue siendo
reconocida por quien la mira y tiene relacién.

Y por Ultimo, destacar el estrecho vinculo que cada vez
mas nos une con los médicos y las enfermeras. Juntos
hemos hecho un largo camino de conocimiento vy
complementariedad, cada uno en sus funciones. Y una vez
mas, este ano se ha puesto de manifiesto en muchas
acciones en las que muchos de ellos han colaborado.

Atentamente,

” r_}ﬁ,,__

Rosa Armengol
Gerente de AACIC CorAvant
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Distribucion de los ingresos

Comparativa de ingresos de los tres ultimos afos
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Distribucion de los gastos Comparativa de gastos de los tres ultimos anos

DISTRIBUCIO DE LES DESPESES 2014 250.000,00 -
Giesticd -
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actividad propia y por la partida de informacion- oF & 9 a9 &
difusion, que respecto al 2013 ha aumentado en un é,e;"
12%. Durante el aiio hemos tenido ciertos problemas R

de tesoreria debido a la demora en el cobro de las
deudas con la Generalitat correspondientes a
subvenciones y convenios. Lo hemos podido superar
por los ingresos obtenidos de las actividades
realizadas. 4
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Ingresos CorAvant

A;tri::;?:d Intereses
1%
3% °
Fundaciones
Donaciones 44%
Particulares
45%

Gastos CorAvant

Comisionas
) bancarias
Contratacion 104
servicios T
externos
Otros
6%

Contratacion
servicios
externos

Fundacion CorAvant, como podemos observar, centra la accion de captacion de fondos en el potencial de particulares vy
empresas como donantes y en las fundaciones que convocan subvenciones para la ejecuciéon de servicios de atencidn directa a

personas y a familias.

Por otra parte, este afio 2014 hemos creado el Fondo Inés Arnaiz con el objetivo de conseguir donantes fijos para que el maximo
de nifios y adolescentes puedan ir de colonias en verano. Los gastos de la Fundacion CorAvant se centran en garantizar el
servicios de atencion directa a través de la contratacion de servicios de AACIC, uno de los motivos por los que se cred la
Fundacidén, y contribuir a la financiacion de los proyectos de colonias e investigacion.

La Fundacion ha gestionado un total de 270 donaciones de particulares y empresas y 9 subvenciones a entidades

privadas.
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"Cuando me di cuenta de que lo que me pasa a mi le pasaba a otras personas con cardiopatia congénita, me di cuenta
de que habia cambiado mi mirada sobre mi vida."

LT [HEIEREE G cardlo_patla conge_nlta y hemos - "(...) La individualidad siempre ha sido una
hecho un total de 310 intervenciones. constante en mi vida de cardidpata y AACIC me ha
ensefiado a compartir y, también, a pensar que puedo ser

Los motivos de consulta mas habituales son: la insercidon util a los demds. Me ha apoyado cuando lo he necesitado y
laboral, temas escolares, la preparacion a la intervencién sé que de alguna manera me protege, que siempre esta ahi
quirdrgica, hacer frente a las limitaciones, entre otras fuera. Ademas me ha dejado un grupo de amigos con el
situaciones relacionadas con el dia a dia. que tengo un contacto muy entrafiable y

enriquecedor.(...)"
Elisabeth Guillermo

Proyecto de asesoramiento y orientacion laboral - N
La Revista 20 afnos

21 personas atendidas

63 intervenciones Las personas con N

cardiopatia
congénita requieren
de atencién durante
toda la vida. Desde el
diagnéstico y el
tratamiento
quirdrgico hasta la

Proyecto cardiopatia congénita, actividad fisica y
adaptacion al medio

21 estudios

Proyecto "Hagamos mas agradables las estancias en

los hospitales” se han beneficiado 1.600 niflos y
jovenes hospitalizados. adaptacion en las
diferentes etapas
evolutivas, para
normalizar las
repercusiones de
vivir con una

enfermedad cronica.

IX ColoniasTerapéuticas
Cal Graells (durante 10 dias)

28 nifhos y adolescentes

Espacios Infantiles Girona y Tarragona
17 ninos

.
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Entender qué le pasa a mi hijo, que me pasa a mi y a mi familia ha sido el primer paso para aceptar que mi vida ha
cambiado desde el nacimiento de mi hijo con cardiopatia congénita.

Hemos atendido En el afio 2014, 308 familias han sido beneficiarias del

249 familias desde el servicio de atencién directa y proyecto A corazén Abierto.
hemos hecho un total de 498 Intervenciones. En el hospital se pueden vivir momentos de crisis y mucho
strés.
Los motivos mas habituales de consulta son en el momento Mediante el proyecto A corazén Abierto ofrecemos la
del diagnéstico, la preparacion a la intervencion informacion y el apoyo psicosocial y emocional necesarios en
quirargica, las diferentes etapas escolares y Ila | hospital para poder hacer frente a estos momentos.

adolescencia.

68 familias participaron en el 20° Encuentro Anual de
AACIC CorAvant “20 anos de historias como la tuya” en
el Palacio de Congresos de Port Aventura.

participan regularmente en el espacio de padres y madres
en Tarragona y Girona.

o
"Nuestra historia es sencilla pero emotiva. El hecho de
tener los hijos que uno planifica es ley de vida. Todo cambia
cuando uno de los dos nace con una enfermedad genética
junto con una cardiopatia congénita ... con el paso de los
afios, mas que cambiar diria que nos hemos adaptado a lo
que tenemos y, luchamos por todas las cosas y por muchas
mas. (...)
Familia Rodriguez Bulté
La Revista 20 afios
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ASESORAMIENTO A PROFESIONALES

El desconocimiento sobre las repercusiones de la patologia no ayuda a entender qué le pasa a una persona con
cardiopatia congénita situacion que, a los profesionales, les puede despertar miedos, angustias y bloqueos a la hora
de trabajar con ellos.

240 profesionales del mundo de la educacién han
recibido informacién y asesoramiento en referencia a las
consecuencias de las cardiopatias congénitas de
77 alumnos.

Un total de 385 intervenciones.

La mayoria de estos profesionales son maestros de escuelas,
profesores de institutos y psicélogos de las EAPs y de
CDIAPs.

han recibido la formacién general sobre las repercusiones d
las cardiopatias congénitas en la escuela.

Desde el Servicio de Atencién a los Profesionales se llevan a
cabo sesiones de formacion general dirigidas al equipo
educativo, en el claustro de maestros y profesores del centro
y los profesionales de los servicios de la red. El titulo de la
formacion es: Las cardiopatias congénitas, limitaciones y
potencialidades.

A pesar de que la demanda es menor, también se han
atendido a 21 profesionales al margen del contexto

escolar que han tenido relacién con personas con cardiopatia
congénita.

Psicélogos, insertores laborales, educadores de guarderia,
monitores de tiempo libre, entre otros.

(...) 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 també es muy
importante trata de ser cubierta por asociaciones de
enfermos y en nuestro caso en Catalunya por AACIC. (...)

Dr. Fredy Prada Martinez
Jefe de Cardiologia del Hospital Sant Joan de Déu
Revista 20 afios

El didlogo abierto de la entidad con los diferentes
profesionales que intervienen en las vidas de las personas
con cardiopatia congénita es primordial para conseguir una
mejor calidad de vida para ellas y sus familias.
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Hemos revisado y mejorado el plan de voluntariado y hemos potenciado la participacion de los voluntarios tanto en la
formacion del voluntariado como en el funcionamiento de la entidad.

20 voluntarios de hospital y 25 voluntarios La labor de 581 voluntarios nos ha hecho mas

payasos de hospital colaboran en los proyectos grandes!

Hagamos mas agradables les estancias en el hospital i A Para garantizar un trabajo de calidad ofrecemos formacion

corazon Abierto. continuada y especializada a todos los voluntarios y
proporcionamos informacion de cursos especificos que
realizan otras entidades de voluntariado. Tenemos en cuenta

9 voluntarios dan apoyo a domicilio para sus intereses y trabajan juntos con el equipo de

ayudar a nifios y adolescentes en sus tareas escolares profesionales de la entidad. Este afio se han formalizado 22

nuevos contratos de voluntariado.

170 Voluntarios de sensibilizacion han
colaborado para hacer posibles los 20 actos de
sensibilizacion y participacion.

335 Voluntarios de la campaiia de Loteria
han distribuido participaciones de loteria en toda Catalunya

(...) Tengo claro que caminando al lado de AACIC he
aprendido a ser fuerte, a valorar lo que tengo, que es la VIDA
y que dando un poco mi sonrisa y trabajo, puedo ayudar a
muchas personas. (...)

Ma Carmen Rodriguez
La Revista 20 afios
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Hemos recuperado la actividad de investigaciones en el dia a dia de la entidad. Las investigaciones han estado en un

segundo plano la temporada que se ha priorizado el plan de sostenibilidad.

Desarrollo de Métodos de Deteccion de
neurodesarrollo anémalo y alteraciones Relacién
Nifio-Familia-Sociedad en las cardiopatias
congénitas.

eInvestigacién dirigida por la Dra. Elisa Llurba de la Unidad
de medicina Materno-Fetal del Hospital de la Vall d’'Hebron.

*El objetivo del estudio es determinar qué signos de
alteraciones prenatales y postnatales influyen en el
desarrollo neuroldgico de los nifios con cardiopatias
congénitas y detectar los parametros de riesgo que pueden
provocar alteraciones en el desarrollo neuroldgico.

eDurante el afio 2014 desde AACIC Coravant, hemos
creado el equipo de investigacion multidisciplinar para el
desarrollo de Ila fase del estudio del impacto del
diagndstico en las familias y su influencia en el desarrollo
del hijo o hija con cardiopatia congénita.

eParalelamente se ha creado un convenio marco entre
todas las organizaciones implicadas: La Fundacion Hospital
Universitario Vall d'Hebron Instituto de Investigacion, el
ICS Hospital Universitario Vall d'Hebron, la Fundacion
Blanquerna Universidad Ramoén Llul, AACIC y la Fundacion
CorAvant.

"Impacto de la patologia en el mundo laboral de las
personas con cardiopatia congénita"”

eDurante el afio 2014 hemos hecho el disefio del proyecto
con el apoyo del equipo de investigacion de la Fundacioén
Pere Tarrés.

*El objetivo de la investigacion es tener una fotografia
de la realidad laboral de las personas con esta patologia
para potenciar respuestas a las necesidades que se puedan
detectar.

elLos cardidlogos de las dos unidades de cardiologia
congénita del adulto formaran parte del equipo de
investigacion y podremos recoger informacién y datos
necesarios sobre las personas atendidas en los dos
hospitales de referencia.

eEstamos buscando fondos de financiacion para poder
llevar a cabo la investigacion y nos falta presentar el
proyecto en los Comités de Etica de ambos hospitales.

. A . YAY A [ )N
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Campana de los 20 anos

Hemos querido celebrar los 20 afios tal y como somos, de forma sencilla, en familia, aprovechando los actos que
ibamos haciendo en cada territorio para que todo el mundo lo pueda celebrar.

*Objetivo: Celebrar los 20 afios de historia de AACIC.

«Publico: Interno, sociedad general.

«Lema: "20 afos de historias como la tuya”

«Caracter: participacion y divulgacion.

«Mensaje: Hace 20 anos que narramos el dia a dia de las cardiopatias congénitas y, lo seguiremos haciendo letra a letra
muchos afios mas. Muchas gracias a todos y a todas que habéis ofrecido vuestro apoyo a lo largo de estos afios y esperamos
seguir contando con vosotros en el futuro.

Concierto As de Corazones, Da del Co 0

= = 14
Basilica Sta. Maria del Pi, Encuentro anual AACIC CorAvant, Parque de Atracciones Tibidabo
Som com Som de la Escuela de Port Aventura, Tarragona Barcelona
MUsica de Sant Feliu de Guixols
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P i0 P ntacion 7
“Ir_issegﬁgz?ones S G “Ir_easseeﬁgciones o Presentacion AACIC CorAvant en las Terres
14 /4 7 -7 - -D; e
por descubrir” mundo por descubrir” _?_e ItEbre, Fundacion Cinca-Pique,
Contrabandos, Barcelona MAC, s a-
Cerdanyola del Valles

Ciclo de Conferencias sobre las Cardiopatias congénitas,
Hospital Universitario Dr. Trueta, Girona

PortAventura, Tarragona
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“El Cor de
Catalunya batega
per tu”, Jornadas de
Petanca y Bolos
catalanes,

Sant Feliu Sasserra

Batega!
Competicion de HipHop,
Fornells de la Selva

Pedala
Masterclass
spinning

UDSISAIUD

“iLrigue

Bautizo de Mar Ponte en marcha,

Club Nautico del IT Marcha en el

Masnou Hospital de Sant
Pau, Barcelona

Visita del We are Water y
conferencia Como se vive una
World Race (Bruno Garcia),
Barcelona
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202 Gran Fiesta del Corazon

La Gran Fiesta del Corazoén se celebra desde hace 10 aiios en el Parque de Atracciones Tibidabo gracias a la
colaboracion de entidades publicas y de empresas privadas. Este afio hemos contado con el soporte de 19

organizaciones.

*Objetivo: Sensibilizar a la ciudadania sobre las repercusiones de vivir con una cardiopatia de nacimiento. Recaudar fondos
para garantizar la continuidad y la calidad de los proyectos y servicios que AACIC CorAvant llevan a cabo.
*Publico: Sociedad general 2.233 entradas solidarias
«Caracter: Sensibilizacion
Q’Iensaje: "El Corazon nos pide fiesta. Ven a descubrirla " /

El despegue de
globos, el momento
mas esperado del
acto, nos llevo de
nuevo un recuerdo
muy especial para
todos aquellos

En el 20 aniversario
se quiso agradecer la
labor de todas
aquellas personas
que de forma
desinteresada han
colaborado con la

‘ Los Maestros de

Ceremonias de este
ano fueron Carles
Prats, periodista y
presentador del
telenoticias mediodia
de TV3, y Enric

Company, entidad y forman nifios y jovenes que
monologuista y parte de su historia. | nos han dejado este
periodista. ultimo afio.

I concurso de
Instagram “éY ta,
como vives la
Fiesta del

Moénica Escriba fue la
encargada de dirigir la
III Exhibicion de

68 voluntarios se
encargaron de las
tareas de logistica el
dia de la fiesta y mas
100 voluntarios en
la animacion.

Danza. Las Escuelas
de Danza Ménica
Escriba, Estudio de
Danza Angeles
Segarra y Asociacién
Solidaria Chic Funky
ofrecieron un gran
espectaculo.

Corazon?". Se
recogieron una
cincuentena de
fotografias con la
etiqueta #
festadelcor2014.
Foto de Carla
Olivares, 1° premio.

14
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artido de la Maratén artido de Basket Ven! arrera de la isita guiada atins de TV3, Maraton de
amosos vs famosos y ara la Maratén aminata para AB y Feria olidaria Casa 3, las cardiopatias
iniclinico nifios con EscuelaCervantes), a Maratoén sociaciones, le6 i Morera ongénitas , Barcelona.
ardiopatia congénita arcelona Campus Terres n apoyo de La Casas rograma especial,
FundaciéFCBarcelona), e I'Ebre URV), araton de ingulares), atalunya Radio, La Maratdn
arcelona ortosa arcelona e TV3, Barcelona

Q Q \ A

Campana Maraton TV3
La Maratén de TV3 es un proyecto solidario enfocado a obtener recursos econdémicos para
la investigacion cientifica. En el 2014 se centr6 en las enfermedades del corazon. i

Objetivo: Hacer visibles las cardiopatias congénitas en el conjunto de enfermedades del corazon.

Caracter: Divulgativo / participacion
Publico: General

Mensaje: Llama, la Investigacion Responde era el genérico de la Maratén y cada actividad escogid su lema.

Acciones:

«Apoyo a la organizacion: La organizacion Maraton TV3 se puso en contacto con la entidad en el mes de marzo para poder
ayudar a buscar testigos y profesionales expertos en cardiopatia congénita.

«Apoyo logistico: ferias, partidos de futbol y baloncesto y conciertos por la Maraton de TV3 promovidos por personas de la
entidad.

«Apoyo a la divulgacion: Participacion en conferencias, charlas, mesas redondas y programas de los medios de comunicacion
especiales para la Maratén de TV3.

Difusion: Prensa, Redes sociales (blog especial para difundir todos los actos) y carteleria.

onciertos De todo Corazén élas enfermedades

El Futbol mueve (Quartet Klam y Coral de el corazén, qué, 10° aniversario alella para la

nuestro cuerpo hicas del Orfe6 Catala), Omo y por qué? Las Cenar para la Maraton,

(Federacion Foment Hortenc, Barcelona y ardiopatias Maraton (Club onferencia Dr.
atalana de Futbol), Escuela Municipal de Musica de ongénitas (Dipsalut), Basket Valls) Valls irona y Rosa
ortosa ant Cugat del Valles Girona rmengol, Calella

15
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Se ha actualizado la cuenta de Youtube y se ha abierto la cuenta de Instagram aunque son redes que todavia no se
han dinamizado. Poco a poco nos adentramos en el mundo de Internet. Y, aunque todavia nos queda mucho por

hacer, no nos va del todo mal.

La web de AACIC CorAvant sigue siendo un referente en los
buscadores por su posicionamiento natural. Teniendo en
cuenta que la web actual se ha ido dejando de actualizar
mientras se trabajaba en la nueva web creemos que el indice
de visitas 5.325 usuarios (7.285 sesiones) y de nuevos
usuarios (71,42%) se debe tener en cuenta y potenciarlo en el
nuevo proyecto.

La nueva web se podra visualizar a partir del mes de marzo de
2015.

ara @ a Y
b M'agrada lj

Este afio se han dinamizado mas las redes sociales con
informaciones relativas a los socios, colaboradores vy
actividades de la entidad. Se ha superado la barrera de los
dos mil "amigos" y se ha llegado a 2.096 contactos entre
las plataformas de Facebook y Twitter.

Se ha hecho un gran esfuerzo para pasar de ser analdgico a
digital. Poco a poco lo vamos consiguiendo. Nos hemos
consolidado en Facebook, nuestra red por excelencia, hemos
potenciado Twitter, hemos ordenado nuestro canal de
Youtube y hemos abierto Instagram. Aunque estas dos
ultimas plataformas aun se utilizan mas como herramienta
que como canal de comunicacion.

16
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TODA ESTA LABOR HA SIDO POSIBLE
GRACIAS A:

-la colaboracion en la financiacion de proyectos y servicios de la administracion, entidades, empresas y particulares en
nuestros servicios y proyectos. Sin esta colaboracion dificilmente se podrian realizar.

-la colaboracion econdémica, en especies y la difusion que muchas organizaciones y particulares hacen de nuestros
actos y campaiias.

-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 581 voluntarios y voluntarias, de los 3 profesionales externos y los 7 profesionales en plantilla del
equipo técnico que garantizan el dia a dia de AACIC CorAvant.
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ASSOCIACIG DE CARDIOPATIES
CONGENITES

PIHISTORIES com LA TEVA.

Nuestro compromiso:

Somos conscientes de que el futuro no sera facil pero estamos acostumbrados a trabajar
en situaciones de riesgo. Asi que a seguir trabajando y velando por los intereses de todos
aquellos que tienen una cardiopatia congénita y sus familias y lo haremos:

Dandoles el apoyo que necesiten en el momento que lo necesiten, atendiéndoles e
informandoles como merecen y haciendo que la realidad de las personas con cardiopatia
congénita se conozca y se comprenda en todas partes.

Junta Directiva de AACIC, Patronato de la Fundacion CorAvant,
y Equipo técnico de 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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