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Quin és l'abast de “la taca d’oli”
que tenen les nostres accions?

Saber I'impacte de la nostra tasca ens
permetra ser conscients i fer-nos
responsables. Aleshores, podrem
definir objectius i linies de treball per
tal d’enfortir-la, fer-la créixer o
modificar-la, si fos el cas.

La nostra entitat ha anat creixent a
mesura que els avencos meédics
anaven agafant ritme. Ens hem
adaptat a cada etapa i hem col-laborat
activament en la promocio de la
recerca. L'equip de psicologues de
I'entitat es forma regularment per
estar al dia de tot el que succeeix al
voltant de les cardiopaties congénites i
les seves repercussions. L'any 2018
hem impartit 15 tallers i xerrades
sobre I'impacte de la patologia en el
dia a dia de les persones amb
cardiopatia congénita, dirigits tant a
publics especialistes com a generals.

Aixi mateix, I'equip d’administracid i el
de comunicacié es formen regularment
en temes legals, de captacié de fons i
digitals per tal de posicionar |'entitat
en el marc d’excel-léncia productiva
que el Pla Estrategic (2011-2016
prorrogat) dicta. L'any 2018 amb la
col-laboracié d'una professora del
Master de Responsabilitat Corporativa
de la Universitat Abat Oliba, hem
comencat a redactar el Pla Estrategic
pels cincs anys vinents.

¢ aacic

ASSOCIACIO DE CARDIOPATIES
CONGENITES

I amb la Fundacié Ferrer i Guardia hem
tracat la trajectoria del nou Pla de
Participacio.

L'AACIC treballa d'acord amb el Codi
Etic de les Associacions de
Barcelona. El juny de 2018 varem
aconseguir el quart i darrer certificat
de transparéncia que atorga la
plataforma TransparEnt (amb la
garantia de la Generalitat i
I'Ajuntament de Barcelona) i al
novembre varem estar declarats
Entitat d'Utilitat Pablica pel Ministeri
d'Interior, reconeixement administratiu
que ens avala com a entitat que fa una
activitat d'interés general.

Com a entitat socialment responsable,
formem part activa del Tercer Sector
Social participant de comissions i
treballant en xarxa amb altres
organitzacions.

Com llegireu en les properes planes
anem complint la nostra tasca,
ampliant, actualitzant i iniciant serveis
i projectes per donar resposta a noves
necessitats. Espero que us agradi i
resto a la vostra disposicid per a
qualsevol comentari, les vostres
valoracions ens fan millorar.

Moltes gracies per ser-hi i formar-ne
part,

Rosa Armengol
Gerent de I'AACIC
administracio@aacic.org
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Els nuimeros del 2018

Distribucio dels ingressos Donacions i
quotes de
SOCIS | socies
8%

Subvencions Activitats

57% propies
35%

Quadre comparatiu d’ingressos
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http://www.aacic.org/ca/qui-som-i-que-fem/les-xifres-de-aacic-de-exercici-en-curs/

Els nUmeros del 2018

Subvencions

Es van tramitar 43 sol-licituds de subvencions a diferents
administracions puabliques i a entitats privades que
tenen convocatoria de subvencions.

D’aquestes sol-licituds, 27 van ser aprovadesi 16 van ser
denegades.

Distribucio de les despeses

Loteria

Suport a joves i adults

Informacio i amb cardiopatia

difusio

congenita
L 23%

Atencio a
Professionals

13%
Suport a

families
22%
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152 joves i

cardiopatia congénita
atesos.

267 accions

adults amb @ d’informacio,

assessorament i
suport psicosocial.

25 estudis de
capacitat

[p funcionali
adaptacio al
medi.

Mitjancant una prova d’esforg
amb consum d’oxigen es pot fer
un pla per aconseguir I'augment
de la capacitat respiratoria a
través de |'exercici fisic adaptat
sense riscos per la salut.
Aquestes proves es fan a
I'Hospital de Sant Pau de
Barcelona i a I'Hospital Santa
Tecla de Tarragona.

19 joves i adults
participen dels espais
online mensuals.

La comoditat i facilitat d’aquesta
formula es reflecteix una any
més en la participacio.

I

16 infants participen
regularment als espais

de trobada (Girona i Reus)
Espais organitzats
paral-lelament als espais de
pares i mares. Coordinats per la
psicologa de I'entitat i dirigits
per voluntaris i voluntaries es
fan activitats terapeutiques
dirigides a la gestié emocional
del dia a dia.

A I'Espai infantil de Girona van treballar el
superheroi i la sUper heroina que portem a
dins.
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77 infants i adolescents ha participant
de les 3 edicions de colonies.

La majoria dels infants i joves
ja fan colonies normalitzades
pero a les Aventures.Cor és on
troben un espai propi per parlar
de de les seves temors i
inseguretats. Més del 50% de
participants repeteixen en dos o
meés edicions.

De dilluns a divendres, el
voluntariat d’hospital gestionen
les sales de jocs i les activitats a
peu de llit dels infants i
adolescents ingressats per
qualsevol patologia en dues
plantes del Hospital Infantil de la
Vall d’'Hebron. Els pallassos
voluntaris formats per I'AACIC
visiten als infants de 4 plantes
d’ingrés un dia del cap de
setmana. El projecte conta amb
el suport d’una psicologa i una
pedagoga de |I'equip de l'entitat.

3.856 infants i adolescents ingressats
amb 5.950 accions de joc i
entreteniment terapeutic.

» &F _
Wo® e

Alumnes de I'escola Mare de Deu dels Angels
de Barcelona, col-laboren en activitats per
Nadal, Sant Jordi i el Dia Internacional de les
Cardiopaties Congeénites.
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276 families
ateses

747 accions d’informacio,
assessorament i suport
psicosocial.

27 participants
espais d’'intercanvi
d’experiéncies.

Pares i mares es reuneixen cada
dos mesos al Mas Pintat de Reus
i a local d'Entitats de Fornells de
la Selva per compartir
experiencies, i fer tallers i
activitats de gestié de les
emocions.

Les sessions estan dirigides per
les psicologues de |'entitat.

Les sessions on es convida a adults amb

cardiopatia congeénita perque expliquin el seu

testimoni solen tenir molt d’éxit.

91

22 participants als
espais online

Els pares i les mares poden
compartir les seves experiéncies
i parlar de tot alld que els
amoina sense haver de
desplagar-se.

La sessié esta dirigida per una
psicologa de l'equip tecnic i
entre tots el components del
grup decideixen els temes a
tractar.

Hi ha persones que se senten més comodes
parlant des de la intimitat de casa seva. Es
poden expressar millor.
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434 accions d’informacio,
assessorament i suport a
107 dones embarassades.

El projecte persegueix minimitzar
I'impacte de la cardiopatia
congenita treballant des del
mateix moment del diagnostic
amb els progenitors.

Les principals linies operatives

son:

« Treballar amb les mares
embarassades de nadons amb
cardiopatia congénita i amb els
pares per tal d’enfortir la
connexié i vincle amb el futur
nado.

« Capacitar i empoderar a la
futura familia per afrontar les
dificils situacions que hauran
de viure

« Establir protocols d'indicadors
risc i signes d'alerta per la
deteccio dels diferents ambits
de morbiditat de forma
consensuada entre tots els
professionals implicats, tant de
I'ambit medic com no medic i
en la mirada centrada en
I'infant amb cardiopatia
congenita.

« Concentrar experiéncies dels
diferents professionals
implicats per tal d'augmentar el
grau de coneixement sobre les
repercussions de les
cardiopaties congenites des
d'una perspectiva global i
centrada en l'infant.

s
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Cobreix els sis primers mesos de
vida del nadé per tal de donar
l'acompanyament i el suport
necessari a les families ja que ,
normalment, sén infants que
hauran d’estar ingressats a les
UCI de neonats.

Es duu a terme conjuntament
amb I’'equip d’obstetricia de
I'Hospital del Vall d’Hebron i de
I'Hospital de Sant Joan de Déu
de Barcelona.

-

1
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L'objectiu principal del projecte
és atendre a persones amb
cardiopatia congenita i a les
seves families a I’'hospital que és
on es viuen els moments de
més estres i angoixa. Donem
suport en l'ingrés, sigui per
probes o tractaments quirurgics,
I'estada i la preparacio a l'alta
hospitalaria. Atenem a I’'Hospital
Matern Infantil del Vall d'Hebron
i a I'Hospital Sant Joan de Déu.

581 persones ateses en
1067 accions de suport
psicosocial.

La preparacid quirurgica, abans
de l'ingrés es treballa tant als
hospitals com als locals de
I’AACIC. Es molt important
preparar-se emocionalment i
psicologicament per afrontar els
tractaments.

@9
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L'any 2018 el lema de Ia
trobada va ser “la bellesa de la
imperfeccido”: com enfortir-nos
per ser més assertius, decidir
més conscientment, fer front a
les adversitats o, simplement,
viure millor. Mentre els infants
feien activitats lddiques els
grans van assistir a I'assemblea
de socis i socies, van parlar de
com fer front a situacions
adverses i van fer un taller de
nutricid.

68 participants es van
trobar a la Casa “La
Cadira de I'Atzar” i “Cal
Mata” de Saifores

El grup d’adults amb cardiopatia
congenita van aprofitar per
intercanviar i parlar de les seves
temors.
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Treballem amb entitats nacionals i internacionals,
voluntaris i voluntaries catalanes que treballen en
el terreny. També comptem amb el suport i el
treball coordinat de la Generalitat de Catalunya,
I’Ajuntament de Barcelona, els hospitals de
referéncia de Catalunya i ACNUR.

Es un projecte creat per donar

suport als nens i nenes amb
cardiopatia congenita que es
troben als camps de refugiats
Grecia, Turquia i Sahara.

Seguim donant suport a les
dues families de Sirians que ja
viuen a Catalunya i han
regularitzat la seva situacio
legal.

Rosa Armengol, gerent d’AACIC, en la
trobada amb el responsable del ministeri
de Salut del Front Polisari

L'any 298 hem centrat esforgos
en el poble Sahraui:

Hem facilitat la formacié del
pediatre dels campaments, a
la unitat de cardiologia
pediatrica de I'Hospital Vall
d’'Hebron. Hem signat un
conveni de de col-laboracio
amb: Hospital Vall d'Hebron,
Federacié d’Amics del Sahara i
Ministeri de Salut del Front
Polisari.

Hem fiancgat i organitzat el
viatge de 2 cardiolegs del Vall
d'Hebron al camp de refugiats
pel diagnostic d’infants amb
possibles cardiopaties.

Estem cercant financament
per a la rehabilitacié de la
consulta de cardiologia
pediatrica al campament de
Smara.0

El Dr. Ferran Gran realitzant un prova a
una nena al camp de refugiats.
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I,,? \/J 815 acci
596 @ accions

O O professionals d’informacio,
m m atesos. assessoramenti
formacio.

Treballem a tres bandes: AACIC, familia i professional en
benefici de I'alumne amb cardiopatia congenita.

AACIC ha renovat el
contracte amb el
departament
d’ensenyament per a
poder assessorar
professionals de
I’ambit de I'educacié
pel que fa a alumnes
amb cardiopatia
congenita i les
repercussions que
aquesta patologia pot 105 alumnes i
tenir a la seva vida families beneficiades
escolar i trajectoria

academica.

176
professionals
del moén
educatiu
assessorats

351 professionals més 69 professionals d’altres
del mon educatiu especialitats (fisioterapeutes,

han rebut la formacié general psicolegs, atencié primerenca...)

sobre les repercussions de les assessorats.
cardiopaties congeéenites.

Memoria 2018 AACIC, Associacié de Cardiopaties Congénites 9



Voluntariat

610

Voluntaries i voluntaris
han participat de serveis
i projectes de I'entitat.

533 persones
voluntaries
han participat

d'actes i
campanyes

organitzades o

promogudes per

I'entitat.

4

5 voluntaries
de suport al
projecte “Cors
Valents” i
administracio

El Pasquale Marino va dirigir el curs “Recursos
Expressius pel Clowns d’Hospital.”

Voluntari
motor:
19 persones
han promogut
actes solidaris
en benefici de
I'entitat al seu
territori.

39 persones
voluntaries
d’Hospital
cobreixen el
projectes “A cor
Obert”, “Fem més
agradables les
estades a I'hospital”
i Pallassos
d’hospital.

14 voluntaries
en els Espais
de Trobada
Infantils de

ES

(Tarragona) i a
Fornells de la

Selva (Girona).

En el pla de formacié del
voluntariat es contemplen els
interessos i motivacions dels
voluntaris i voluntaries, tant pels
gue s’incorporen de nou com
pels que ja estan col-laborant i
precisen formacié continuada.
L'equip de voluntariat treballa de
forma coordinada amb I'equip de
professionals de I'entitat.
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La promocio 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.

Durant lI'any 2018 l'equip de
recerca de I'AACIC ha seguit
amb la recollida de dades i ha
comengat a extreure resultats
dels questionaris i entrevistes
fets entre el 20151 2018 de la
recerca sobre |'impacte del
diagnostic de cardiopaties
congeénites en les relacions
familiar que porta per titol
“Impacte de les relacions
familiars a partir del
diagnostic de cardiopatia
congeénita i la seva influéncia
en el desenvolupament de
I'infant”

Participem al Master en Pedagogia

Hospitalaria que té com a objectiu oferir una
formacio especialitzada per a |'atencid psico

educativa de persones amb malaltia de
llarga durada o durant el seu ingrés
hospitalari, i també a les families en totes
les etapes de la vida.

Paral-lelament, I'any 2018, hem
seguit donant suport a la
recerca de la Dra. Llurba
"Desarrollo de Métodos de
Deteccion de
Neurodesarrollo Anémalo y
Alteracion Relacion Nifno-
Familia-Sociedad en las
cardiopatias congénitas".

Aqguesta investigacid, iniciada
I'any 2015 té com a objectiu
d’estudi determinar quines
alteracions prenatals i
postnatals influeixen en el
desenvolupament neurologic
dels infants amb cardiopatia
congenita i detectar els
parametres de risc que poden
provocar aquestes alteracions
en el desenvolupament
neurologic.

Una psiconeurologa és la
responsable de passar els tests
corresponents i fer les
valoracions sobre els
parametres de la recerca
general.
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22
@ actes de sensibilitzacié, divulgacio
i captacio de fons.

20.471 €
Impacte

economic, elis
diners es destinen als
serveis d’atencio directa
a persones amb
cardiopatia congeénita i
les seves families.

20.500

Impacte Social
Volem apropar-nos a la
gent per difondre la
realitat de les persones
que viuen amb una
cardiopatia congenita.

La societat ha de conéixer
i comprendre.

“"Només tenim un cor” Sota
aquest lema a la 242 Gran
Festa del Cor explicavem com
és d'important prendre
consciéncia de com funciona el
nostre cor i tenir cura d’ell.
Cuidar I'alimentacio i fer activitat
fisica, cadascun al seu nivell,
ritme i edat.

Hem estat 99 vegades protagonistes als

/  mitjans de comunicacid. Tot i que els Mitjans

== digitals superen les aparicions als mitjan tradicionals, les

\ radios locals ens tracten molt bé alhora de difondre les
nostres campanyes: 14 de febrer Dia Internacional de les

Cardiopaties Congeénites, Festa del Cor a PortAventura i
Gran Festa del Cor al Tibidabo.
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30.743 usuaris (38% creixement)

—

39. 618 sessions

61% persones dels 18 als 34 anys.

2.293 usuaris
33.285 interaccions
(comentaris i m'agrades) i més
del 50%0 ha clicat a la web.

757 seguidors,
154 més que l'any 2017

601 seguidors.

264 seguidors més
respecte el 2017. Augment
significatiu que ha tingut a
veure amb la fusié
d’aquesta xarxa amb
facebook.

© ¢ @

Newsletter mensual
1.335 subscriptors

En lectura habitual superem
cada mes el 20% de la mitjana
de lectura en newsletter socials
(Segons les dades de
Mailchimp, plataforma des d’on
enviem la newsletter.

Revista 23
Adults amb cardiopatia

congenita

3.600 contacte online.

1.555 unitats impreses de les
quals s’envien a 1.245 contactes.
La resta es reparteix durant I'any en
dossier de presentacid, actes i
hospitals.

Capsula corporativa
d’'AACIC

Gracies al suport economic de
COCEMFE BARCELONA el 14 de
febrer, Dia Internacional de les
Cardiopaties Congeénites, varem
presentar la capsula corporativa
de I'’AACIC. Amb la participacio
de Josep Xandri, Carme Hellin, i
Rosana Moyano, soci, presidenta
i psicologa de I'entitat
respectivament.

U
Participem regularment a les H

Comissions de
Comunicacio de
COCEMFE Barcelona
i del Consell
Consultiu de
Pacients.

S
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La puntualitat i constancia de

- m I’/AACIC amb les seves campanyes,
ha aconseguit que siguin accions
= esperades i de gran participacio.

Com cada any pel Dia
Internacional de les
Cardiopaties congeénites vam
posar en marxa una campanya
de sensibilitzacié: sota el lema
“#corqueviu” del 12 al 18 de
febrer les xarxes socials es van
omplir d'imatges que mostraven
el dia a dia de la gent.
Fotografies de persones que
amb cardiopatia congenita o no
volguessin mostrar la seva vida,
allo que els defineix, aquelles
persones, aquells moments i
aquelles coses que els
acompanyen en el seu dia a dia.

La familia Vilardell Trayter
ens va oferir un cap de setmana
a Can Salva, els seu hotel
rural, per a la fotografia que
tingués més m’agrades. La
Rosa Pich va emportar-se el
premi amb una fotografia que
va aconseguir 4.443 m’agrades.

Campanya Aventures.Cor
Campanya que es fa anualment
per captar fons per a les
colonies. Es una campanya que
es fa per publitramesa i
presencialment Unicament a
grans donants. Enguany cal
destacar I'aportacié de 3.000€
de I'empresa Elix Polymers.
Impacte economic: 5.110€

Campanya de Loteria

El 2018 ha estat el primer any
que oferim als nostres
col-laboradors vendre la Grossa
de Nadal. Ha estat un prova
pilot que ha tingut molt bona
acollida. Hem comptat amb 352
voluntaris i voluntaries.

Loteria Nacional
Sorteig de Nadal del 22 de desembre de 2018

98.328 / 85.321

1
D
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Gracies a suport de I'administracid, entitats, empreses i
particulars podem duu a terme la nostra missié.

Gracies a compromis de la Junta Directiva de I’'AACIC i del
Comite Assessor Cientific que legitima la tasca de I'entitat.

Gracles aa tasca dels 610 voluntaris i voluntaries, dels 2
professionals externs i dels 10 professionals de I'equip tecnic que
garanteixen el dia a dia de I'AACIC.

COL-LABORADORES ECONOMIQUES:
Les subvencions i donacions que rebem per part d'empreses i institucions permeten garantir
a continuitat i qualitat dels projectes i serveis que duem a terme
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COL-LABORADORES ESTRATEGIQUES:
La relacid que l'equip técnic de IAACIC CorAvant manté amb els eqguips
d'aguestes institucions i empreses son la garantia de la qualitat dels nostres serveis
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EL VOLUNTARIS | VOLUNTARIES MOTOR:
Mitjancant accions solidaries han captat fons per la tasca que duu a terme l'entitat alhora
gue sensibilitzen el seu entorn sobre la realitat de les persones amb cardiopaties congénites
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