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MEMÒRIA GENERAL 2017 
AACIC, Associació de cardiopaties congènites 

 
 
 
 
Benvolguts i benvolgudes, 
 
Ens sentim molt orgullosos de poder-vos presentar la memòria de l'AACIC. Com tot el que fem 
a l'entitat, ha estat un treball transversal. Recollir dades, dates i fotografies, organitzar, 
esquematitzar i prioritzar, redactar i dissenyar la memòria que ara tens entre les mans. És un 
document que implica a molta gent i que explica una part de la història de molts dels que la 
llegireu. 
 
Durant el 2017 vam consolidar el projecte de colònies terapèutiques Aventures.Cor, 
consolidant tres edicions durant l'any, les activitats que es duen a terme a les sales de jocs i a 
peu de llit a l'Hospital Matern Infantil de la Vall d'Hebron van passar a ser gestionades per una 
pedagoga de l'equip, a l'Hospital de Sant Joan de Déu es va ampliar el projecte d'atenció 
psicosocial a les parelles que estan esperant un fill o una filla amb la patologia, també es van 
ampliar els espais d'intercanvi en línia amb dos grups més i obrint noves fronteres en el 
projecte Cors Valents a Turquia i amb el poble Sahrauí. També vull destacar que vam tenir el 
goig de poder gaudir de la companyia del Dr. Canessa i vam fer dues presentacions del seu 
llibre "Tenía que sobrevivir" a Barcelona i a Tarragona. A Lleida es va fer la presentació oficial 
de l'AACIC Lleida, tot i que ja feia anys que hi treballàvem. 
 
La memòria ens ajuda a prendre consciència de què hem fet i de què ens queda per fer. "A poc 
a poc i bona lletra", com es deia abans, anem complint la nostra tasca, ampliant, actualitzant i 
iniciant serveis i projectes per donar resposta a noves necessitats. Esperem que us agradi i 
resto a la vostra disposició per a qualsevol comentari o suggeriment que ens vulgueu fer 
arribar, les vostres valoracions ens fan millorar. 
 
Moltes gràcies per ser-hi. 

 
 
 
 
 
 
 

Rosa Armengol 
Gerent de l'AACIC 
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1. SERVEIS DE  L’AACIC 

Tots els serveis i projectes de l'AACIC estan oberts a qualsevol persona amb problemes de cor 

de naixement o apareguts durant la infància, els seus familiars i els professionals de la xarxa 

pública i privada de serveis que hi tinguin relació. No es requereix cap requisit més per tal de 

ser perceptor o usuari de les activitats de l'entitat, encara que cada activitat va dirigida a un 

grup d'edat específic, per tal de facilitar l'assoliment dels objectius, segons necessitats 

detectades. És indispensable que la persona autoritzi a l'AACIC a tenir les seves dades de 

contacte bàsiques. 

 
1.1. Serveis i projectes de suport a persones amb 

cardiopatia congènita 
 
Aquest servei es desenvolupa amb l’objectiu de poder oferir un suport psicosocial a l’infant, 

adolescent, jove i adult  amb cardiopatia, així com oferir l’orientació necessària per ajudar-los a 

conviure amb la cardiopatia i els problemes que aquesta patologia els hi generin, per tal que 

afectin el menys possible en la seva vida diària.  

1.1.1. Servei d’atenció individual: 

Durant l’any 131 persones amb cardiopatia congènita van estar ateses per les tècniques de 

suport psicosocial amb un total de 308 intervencions  psicosocials en els hospitals de referència 

i a les seus de l’entitat.  Els temes que més van mostrar que els preocupava i es van tractar van 

ser els relacionats amb la inserció i reinserció laboral, canvis en el pronòstic clínic, nous 

tractaments, plantejament de la maternitat i aspectes emocionals com a conseqüència  de la 

vivència de la patologia i els efectes secundaris de tractaments quirúrgics i medicació. 

Es van realitzar 29 estudis individuals sobre la capacitat física i l’adaptació al medi. Aquestes 

proves es van fer; 8 a l’Hospital de Sant Pau de Barcelona i  21  a l’Hospital Santa Tecla de 

Tarragona. 
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1.1.2. Servei d’atenció en grup: 
 

• Projecte de colònies terapèutiques: 

En relació als infants i joves de 6 a 18 anys, l’any 2017 es van ampliar les activitats de  colònies 

terapèutiques a 3 accions a l’any, coincidint amb les vacances escolars. El projecte porta per 

nom Aventures.Cor. En l’avaluació del projecte de colònies del 2016, la totalitat dels 

participants van coincidir en la necessitat de cercar més espais de convivència a l’estil de 

colònies, fora del context habitual.  

Alguns infants i adolescents, van manifestar que ja havien aconseguit participar en estades de  

colònies normalitzades amb els seus grups 

d’edat; colònies de l’escola, de l’esplai, el 

cau, els clubs esportius, etc. però a les 

colònies de l’AACIC, era on  trobaven un 

espai propi per parlar de la seva  patologia 

i les seves repercussions en el context  

quotidià i mèdic. En grup i fora de la família, 

creien que podien expressar i treballar les 

seves pors, les seves inseguretats, entre 

molts altres sentiments. 

Les estades de colònies van ser  d’una nit per les vacances de Nadal, de dues per Setmana Santa  

i de set nits a l’estiu. Els objectius principals de l’activitat del 2017 van ser: augment de 

l’autonomia i creixement personal, consolidar hàbits bàsics  fora del context familiar i enfortir  

les relacions socials entre iguals.  

 
Les XII Colònies Aventures.Cor, van ser organitzades íntegrament pels professionals de 

l’AACIC, amb la contractació directa de monitors que es van  formar amb temes relacionats amb 

la  infància amb problemes de cor. Els llocs on van anar a fer les activitats van ser: Can Foix per 

les vacances de Nadal i  de Setmana Santa i a  Can Ferrer de Porqueres a l’estiu.  Hi van 

participar un total de 62 infants i adolescents, 12 més que l’any anterior. Es va realitzar 

l’avaluació del projecte de forma participativa i va tenir una  valoració molt positiva tant per part 

dels pares i les mares, pels infants i adolescents, pels monitors i monitores i per part dels 

professionals de l’AACIC. 
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• Espais d’infants i adolescents 

 
- Espais infantils a Reus i Girona:  17 infants van participar 

en aquests espais d’intercanvi que es van fer paral·lelament 

als espais per a pares i mares de forma bimensual. Un equip 

de monitors voluntaris van organitzar les activitats de grup 

i a través del joc i d’activitats d’interrelació entre els 

participants, infants amb cardiopatia i els seus germans, es 

treballen diferents aspectes relacionats amb la salut i la 

diferencia.  

- Espais en línia: 6 adolescents van participar a les 3 

sessions dels Espais Online que es van organitzar a petició 

d’un grup d’adolescents. Una psicòloga de l’equip de l’AACIC va fer la funció de 

conductora del grup per tal de facilitar la participació a través d’un nou mitjà 

tecnològic. Tots els participants van mostrar la seva satisfacció i interès a 

continuar amb el grup virtual per l’any següent.   

 
 

1.2. Servei d’atenció psicosocial i 
acompanyament a les famílies 

 
1.2.1. Servei d’atenció individual:  

Durant l’any 2017 es van atendre  346 famílies que van suposar 878 intervencions 

psicosocials realitzades per l’equip de psicòlogues de l’AACIC. La majoria de les intervencions 

que va realitzar l’equip tècnic van ser a través d’entrevistes individuals. Es van fer entrevistes 

d’orientació, acompanyament, informació sobre les cardiopaties congènites i les seves 

repercussions en el dia a dia i de suport psicosocial davant les diferents situacions de crisi que 

viuen les famílies respecte a la patologia del seu fill o filla. 

Aquest servei es realitza a través d’una metodologia de treball capacitadora comptant amb la 

implicació directa de cada membre de la família. Totes aquestes intervencions es van fer  seguint 
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un procés de treball sistematitzat amb l’anàlisi de la demanda que presenta la família i l’execució 

del pla de treball pactat entre la família i el professional de suport.     

 

1.2.2. Servei d’atenció en grup: 
 
El servei d’atenció grupal als pares i a les mares amb fills i filles amb cardiopatia congènita 

pretén facilitar un espai de trobada i intercanvi d’experiències de les situacions que els preocupa 

i interessa en relació a l’educació i relació amb els seus fills i les seves filles. 

 

• Trobada anual:  

Com cada any l’AACIC va organitzar la 

Trobada anual de famílies amb fills i filles 

amb cardiopatia congènita. L’any 2017 hi 

van participar un total de 70 persones i es 

va fer el 27 de maig a Casa Mogent a 

Llinars del Vallès. El lema va ser: 

“l’apoderament, com enfortir-nos per ser 

més assertius, decidir més conscientment, fer front a les adversitats o, simplement, viure 

millor”. Amb aquest objectiu, les famílies van participar en una xerrada amb la Dra. Sílvia 

Teodoro, cardiòloga de l’Hospital  Parc Taulí de Sabadell, per parlar de com millorar les  

relacions amb els metges i així poder decidir millor. Mentre els infants van fer activitats 

lúdiques a l’aire lliure amb l’equip de voluntaris i voluntàries de l’entitat. A la tarda, tots 

plegats  vàrem fer un taller amb gossos per treballar l’assertivitat i l’autonomia, 

organitzat conjuntament amb l’Associació Connectadogs. 

 

• Espai de pares i mares tan presencials com En línia:  

Durant l’any 2017 es va continuar fent l’espai virtual de pares i mares i un total de 12 

famílies van participar del grup virtual. En aquests espais els pares i les mares amb fills 

i filles amb cardiopatia congènita van poder compartir les seves experiències i parlar de 

tot allò que els amoïna i preocupa sense haver-se de desplaçar físicament. Entre tots els 

participants es van pactar els temes que es tractaven en cada sessió, l’horari de la 
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convocatòria i una psicòloga de l’AACIC va fer les funcions de dinamitzadora i facilitadora 

de l’experiència grupal.  

 

26 famílies van participar en els Espais de Trobada de pares i mares a Reus i Tarragona, 

un cop al mes i a Fornells de la Selva (Girona) bimensualment. Durant l’any i en diferents 

sessions de grup, els participants van compartir experiències relacionades amb la 

vivència de la patologia i les seves repercussions en la vida diària, van exposar les seves 

dificultats i entre tots van treballar la capacitació personal per tal d’afrontar aquestes 

dificultats.  

En una sessió hi van participar joves amb la patologia per tal de compartir les seves 

vivències i experiències. Els pares i les mares van valorar molt positivament aquesta 

sessió, ja que els va facilitar perspectiva de futur de cara els projectes de vida dels seus 

fills i filles encara en edat infantil o adolescent. També es van organitzar  tallers per 

enfortir vincles entre tots els participants, de relaxació, gestió emocional, entre d’altres. 

Tots els participants es van implicar tant en la programació dels espais com en l’avaluació 

final. 

 
 

1.3. Servei d’assessorament i atenció als 
professionals 

 
Els objectius principals d’aquest servei són els d’informar, orientar i assessorar els professionals 

de la xarxa dels serveis, públics i privats existents a Catalunya per tal d’augmentar el grau 

d’informació sobre les repercussions de les cardiopaties congènites en els diferents àmbits de 

desenvolupament.  

L’AACIC des de fa 13 anys presta el servei d’informació, orientació i assessorament als mestres 

i docents dels centres educatius de Catalunya que tenen alumnes amb cardiopatia congènita a 

través d’un contracte amb el Departament d’Ensenyament de la Generalitat de Catalunya.  Per 

tant, la gran majoria de professionals que s’atenen des d’aquest servei treballen en el món de 

l’ensenyament. Els tècnics de l’equip fan intervencions individuals o per grups de professionals 

del centre, monitors, mestres, psicopedagogs, entre molts d’altres. Aquestes intervencions i 

formacions es fan en el mateix centre educatiu on hi ha l’alumnat amb problemes de cor. 
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Durant l’any 2017 es va treballar amb 

professionals del món educatiu i amb altres 

professionals de fora del context educatiu 

com psicoterapeutes, professionals de 

l’atenció primerenca, tècnics en inserció 

laboral, entrenadors d’esport, entre 

d’altres. 

 

Es van portar a terme diverses sessions de 

formació a centres educatius amb un total  

de 374 docents, monitors d’activitats 

extraescolars, de menjador, entre 

d’altres que formen part de l’equip del centre.  

  

Es va informar i assessorar de forma individual a 306 professionals. D’aquests, 230  

treballaven en el món educatiu i van mantenir contacta amb 112 alumnes amb 

problemes de cor. La majoria d’aquests professionals eren mestres, professors d’instituts i 

professionals dels EAPs. Els 76 professionals restants eren psicòlegs, tècnics en inserció 

laboral, educadors de Llars d’Infants, monitors de lleure, pediatres i metges de família 

del territori.  

 

Molts professionals de diferents disciplines s’observa que entren en contacte i treballen amb 

persones amb cardiopatia congènita desconeixent les repercussions de la patologia. Aquest fet, 

es creu que no ajuda a entendre què li passa a una persona amb cardiopatia congènita, pel que 

pot despertar  pors, angoixes i bloquejos a l’hora de treballar amb ells.  
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2. PROJECTES DE L’AACIC 
 

2.1. Projecte d’atenció a l’hospital “A cor obert” 
 

El projecte “A cor obert” es porta a terme des de l’any 2000 i suposa una part important de 

l’acció de l’AACIC, ja que la major part de la població amb cardiopatia congènita conviu molt en 

el context hospitalari. El projecte ofereix, suport psicosocial i acompanyament a famílies i 

persones  amb cardiopatia congènita que estan ingressats a l’hospital, tant pel tractament 

quirúrgic com per fer proves diagnòstiques. L’any 2017, el projecte va tenir 849 beneficiaris 

amb un total de 1917 intervencions psicosocials a l’Hospital  Vall d’Hebron i Hospital 

Sant Joan de Déu, ambdós hospitals de referència per aquest grup de patologies a Catalunya.  

 
Les accions del projecte es van portar a terme a les plantes d'hospitalització, UCI neonats i UCI 

pediàtriques. Dins d'aquest projecte, en el darrer any, es van consolidar les accions destinades  

a l’atenció a les embarassades amb fetus  amb diagnòstic de cardiopatia congènita, tant a la 

unitat d’embarassos de risc de l'Hospital de la Vall d'Hebron com la unitat de l'Hospital de Sant 

Joan de Déu. Es va treballar amb la família durant totes les fases, des del moment del diagnòstic 

prenatal, seguiment de l'embaràs, estada a l'UCI neonatal, preparació a la intervenció quirúrgica 

i alta hospitalària. 

 

Tant per part de les famílies ateses, els adults i les parelles que esperaven l’arribada d’un fill 

amb cardiopatia congènita, el projecte va ser molt ben valorat. Els beneficiaris del projecte, van 

manifestar que es van sentir molt més acompanyats i informats, i més capacitats per afrontar 

els reptes imposats per la malaltia i el seu tractament. 
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Les psicòlogues de l'equip de l'AACIC es van desplaçar cada dia de la setmana laboral als 

hospitals de forma itinerant per tal de cobrir l'atenció de totes les persones en les diferents fases 

i espais hospitalaris, consultes de 

diagnòstic, plantes d'ingrés, sales d'espera 

de quiròfans i UCI.  

 

Es va realitzar una xerrada dirigida a un 

grup de pares i mares que esperaven 

l'arribada d'un fill amb cardiopatia 

congènita. Va tenir lloc el 10 de maig a 

l'Hospital de Sant Joan de Déu i hi van 

participar  20 persones. Tots els assistents 

van valorar molt positivament la xerrada, tant en quant la dinàmica emprada,  contingut molt 

adequat al moment vital que vivien i van expressa que els havia semblat molt útil tot el que es 

va tractar. 

 

2.2. Projecte “Fem més agradables les estades a 
l’hospital” 

 
Amb aquest projecte l'any 2017 es van beneficar 1454 infants i adolescents ingressats per 

qualsevol patologia a les plantes de cirurgia pediàtrica i planta de nefrologia-cardiologia de 

l'Hospital Vall d'Hebron. La major part de les accions del projecte es van dur a terme gràcies a 

l'equip de voluntaris d'hospital de l'entitat, que de dilluns a diumenge van anar a l'hospital de la 

Vall d'Hebron. Aquest projecte té com a objectiu principal facilitar accions lúdic-terapèutiques 

que contribueixin a fer més agradables les estades a l'hospital. Els infants ingressats viuen 

situacions que els provoca dolor, por, malestar, entre altres sentiments i amb el projecte es va 

contribuir a crear una actitud positiva davant l'experiència de l'hospitalització. El mitjà de treball 

dels voluntaris i voluntàries del projecte va ser a través del joc, tallers, conta contes o accions 

d'entreteniment. Es van realitzar activitats individuals i en grup, tant a les sales de jocs de les 

dues plantes on es fa el projecte, com a peu de llit en cada habitació, pels infants que no es 

poden desplaçar. Els caps de setmana, l'equip de pallassos d'hospital voluntaris van fer 
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actuacions de pallassos, màgia, titelles, etc. per totes les plantes i sales d'espera de l'hospital 

infantil. 

 

L'any 2017, van participar del projecte 7 voluntaris d'hospital que van fer les seves accions de 

dilluns a divendres, de 9,30 h a 13 h, a les plantes 1a i 2a de l'Hospital Matern-Infantil de la Vall 

d'Hebron i un equip de 20 pallassos voluntaris d'hospital, que els diumenges a la tarda porten 

entreteniment i esbarjo als infants ingressats a la Vall d'Hebron. L'AACIC va fer sessions de 

formació continuada i tallers de formació destinats als voluntaris de l'àmbit hospitalari per tal 

d'augmentar el grau de formació i facilitar noves eines per interactuar amb els infants i 

adolescents hospitalitzats. 

 

L'AACIC, junt amb l'Hospital, també va participar en l'organització i realització d'accions i actes 

a les dues plantes d'hospitalització on es porta a terme el projecte: 

 

- Tallers i activitats per la celebració del Halloween, Nadal, Carnestoltes, Dia 

Internacional de l'infant 

Hospitalitzat, la Pasqua i l'arribada 

de l'estiu. 

- Per la celebració del Dia Internacional 

de les cardiopaties congènites, 14 de 

febrer, un grup aproximat de 60 

voluntàries van fer, durant uns mesos, 

cors de ganxet i papiroflèxia, que els 

voluntaris i voluntàries del projecte van 

regalar als 60 infants i adolescents 

ingressats. 

- Per la celebració de la Diada de Sant Jordi, el dia 19 d'abril, 9 voluntaris, alumnes de 

1r de Batxillerat de l'escola Mare de Déu dels Àngels, van realitzar un quadre teatral de 

la llegenda de Sant Jordi i van regalar un llibre a tots els infants i adolescents ingressats. 

- També es va participar en els actes que van organitzar des de l'hospital per la celebració 

del Dia Internacional del Voluntariat. 
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2.3. Projecte d’informació i sensibilització  

 
2.3.1. Actes d’informació, sensibilització i 

captació de fons 
 

El nostre objectiu és sensibilitzar i informar sobre les repercussions de les cardiopaties 

congènites a la ciutadania per tal d’augmentar el grau de coneixement i presència d’aquesta 

realitat. Donat l’alt grau d’incidència de la patologia en els nadons, és molt important que la 

societat sàpiga que aquests infants viuen i poden ser feliços, tot i tenir un problema de salut 

greu. També és important donar a conèixer la tasca que realitzem com a entitat de cara a les 

persones amb cardiopatia congènita i a les seves famílies i així poder consultar quan ho creguin 

necessari.  

 
L’any 2017 es va participar en un total de 24 actes de sensibilització i de suport a les cardiopaties 

congènites. L’AACIC va aparèixer  41 vegades als mitjans de comunicació i a les xarxes socials, 

15 de les quals van ser entrevistes i reportatges directes. Totes aquestes accions va tenir  un 

impacte social aproximat  de 23.000 persones. 

 

• BodyPump Girona el 14 de gener a la Sala de Ball de Girona: 120 persones van participar 

en la presentació simultània arreu del món de les noves coreografies de Les Mills, 

organitzat per Gimnàs Girona amb la col·laboració de Fruites Hurtós.  Va tenir un impacte 

de 250 persones en total. 

 

• Casa Nostra Casa Vostra: el 4 de febrer les entitats social del districte d’Horta Guinardó, 

van organitzar un Acte pel i amb els refugiats a Horta. Es va comptar amb una participació 

de 120 persones i un impacte total de 250 persones. 

 

 

• Campanya #corquecreix (Dia internacional de les Cardiopaties congènites): el 14 de 

febrer sota el lema “Cor que creix” es van omplir les xarxes socials d’imatges de persones 

amb cardiopatia congènita. Imatges pròpies, de fills, germans o amics que van donar  
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visibilitat i protagonisme a les prop de 40.000 persones a tota Catalunya que viuen amb 

aquesta patologia. Van participar 165 persones i va tenir un impacte social de 1500 

persones a les xarxes. 

 

 

• Presentació “Tenía que sobrevivir”: Presentació del llibre del Roberto Canessa, 

supervivent de la tragèdia dels Andes 1972, i el Pablo Vierci, periodista i escriptor. El 

llibre parla de l’experiència que va viure el Dr. Canessa i com li va marcar en la seva 

vocació de cardiòleg congènit.  

 

o A Barcelona va tenir lloc a CosmoCaixa el dia 27 de març amb la participació de 

200 persones i un impacte social de 750 persones. L’AACIC va organitzar la 

presentació amb el suport de l’Obra Social La Caixa, CosmoCaixa i l’editorial 

Alrevés.  

o A Tarragona es va fer a l’Auditori de la Diputació el dia 28 d’abril i es va organitzar 

amb el suport de la  Diputació de Tarragona i l’editorial Alrevés. Van participar 

450 persones i va tenir un impacte social de 1500 persones. 

 

 

• Sant Jordi Reus: Parada solidària organitzada per l’espai de pares i mares de Tarragona 

i Reus el 23 d’abril a la Plaça Mercadal a Reus. Van participar un total de 10 voluntaris i 

va tenir un impacte social de 1.000 persones. 

 

• Sant Jordi a Tarragona: el 23 d’abril a la Rambla Tarragona, l’AACIC,  amb l’ajuda de 3 

voluntaris, va organitzar una parada solidària, la qual va tenir un impacte social de 2.000 

persones aproximadament. 

 

• Setmana del Cor organitzada per GICOR a Girona. L’AACIC Girona, amb el suport de 5 

voluntaris va estar present a la setmana del cor amb una parada d’informació i amb el 

taller  “Fes un dibuix per un infant que està a l’hospital”. L’acció va tenir un impacte social 

d’unes 2.000 persones. 
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• Fira entitats de Lleida: FeSalut va organitzar una fira informativa de les entitats que 

treballen a la demarcació de Lleida, on van participar 2 voluntaris de l’AACIC i va tenir 

un impacte social de 500 persones. 

 

• Vermut solidari: Acció de sensibilització  organitzada per Cristina Sendra a Valls, dins els 

actes de la Festa Major al 24 de juny de 2017. Van participar unes 300 persones. 

 

• 6a Mostra d’Entitats Socials del Pla de l’Estany: Fira d’entitats que treballen a Banyoles i 

rodalia. Va tenir lloc a la Plaça Major de Banyoles el dia 10 de juny, amb una participació 

de 5 voluntaris de la nostra entitat i un impacte social de 250 persones.  

 

• Andorra Ultra Trail Vallnord: 3 corredors de l’equip de Cromàtic Running van participar 

en la Marató dels Cims, marató alpina que van fer solidària pels infants i joves amb 

cardiopatia congènita, en suport a l’AACIC. Va tenir lloc a Andorra el dia 8 de juliol i es 

calcula que va tenir un impacte social de 150 persones. 

 

• Solidaritrail: el dia 9 de juliol, 20 corredors van participar a Andorra, a la marxa popular 

de 10 km amb 750 metres de desnivell apte per a petits i grans. L’Equip de Cromàtic 

Running hi va participar acompanyat d’un grup 40 persones tarragonins i tarragonines 

que lluïa també la seva samarreta en suport a l’AACIC i  a les cardiopaties congènites. 

 

• 7th World Congress of Pediatric Cardiology & Cardiac Surgery: Congrés internacional de 

cardiologia congènita a Barcelona, des del dia 17 al 21 de juliol. El Congrés  va aplegar 

experts de tot el món en matèria de cardiologia congènita. L’AACIC  va estar present al 

congrés amb una parada d’informació que es va organitzar entre totes les associacions 

de l’estat. Van participar al voltant d’unes 1.500 persones. 

 

Paral·lelament es va fer una trobada d’associacions de cardiopaties congènites de tot el 

món amb l’objectiu d’intercanviar experiències. L’AACIC va ser l’entitat  representant de 

la península.   

 

• Presentació “Tenía que sobrevivir”: Nova presentació del llibre del Roberto Canessa, 

supervivent de la tragèdia dels Andes 1972,  i el Pablo Vierci, periodista i escriptor. 
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L’AACIC va col·laborar en l’organització de la presentació junt amb l’editorial Alrevés i 

Casa del Llibre el dia 20 de juliol a la Casa del Llibre Barcelona. Hi van participar 100 

persones i va tenir un impacte social d’aproximadament de 250. 

 

• Bateig de Vela: El Club Nàutic del Masnou, des de fa 5 anys, va oferir una tarda amb vela 

pels infants i joves amb cardiopatia congènita. Es va fer el 28 de juliol i van participar  30 

persones. 

 

• Fem-ho junts per la Infància: L’AACIC va participar amb un estand d’informació i el taller 

“Fes un dibuix per un infant que és a l’hospital” a la Fira d’entitats infantils de la zona de 

Sitges i Rodalies. La Fira la va organitzar l’Associació Historias de Sofía i Ajuntament de 

Sitges i es va fer  al Parc de Terramar el 16 de juliol. Hi van participar més de 500 

persones i va tenir un impacte social de 750. 

 

• 23a Gran Festa del Cor: Festa en 

suport dels infants i joves amb 

cardiopatia congènita que es va 

celebrar al Parc d’Atraccions Tibidabo 

el dia 30 de setembre. La Festa la va 

organitzar l’AACIC amb el suport del 

Parc d’Atraccions del Tibidabo, 

l’Ajuntament de Barcelona i d’un 

seguit d’empreses i entitats que van donar suport econòmic, o fent difusió de l’acte. El 

dia de la Festa es va comptar amb la col·laboració de 131 voluntaris (57 voluntaris en 

temes logístics de la festa/ 14 pallassos i 60 voluntaris i voluntàries d’animació). Unes 

5.500 persones van participar de la Festa  i va haver-hi un impacte social de 10.000 

persones aproximadament. 

 

• Caminada solidària a la Selva del Camp:  la secció de Running del Tarragona Futbol Club 

i AACIC van organitzar una caminada solidària per les cardiopaties congènites  el dia 14 

d’octubre. Hi van participar 30 persones i va tenir un impacte social de 100 persones, 

aproximadament. 
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• Presentació de l’AACIC a Lleida: El dia 28 d’octubre a l’Espai Orfeó de Lleida, es va 

presentar oficialment l’entitat a les terres de Lleida. L’AACIC va organitzar un seguit 

d’activitats, amb el suport de la Diputació de Lleida, la Paeria de Lleida, la  Fundació Orfeó 

Lleidatà, Fe Salut de Lleida i 4 voluntàries. Es va  inaugurar l’exposició fotogràfica de 

l’artista lleidatana Sara Caelles  sota el lema “Les cicatrius que ens donen la vida”. Seguint 

aquest lema es va fer una taula rodona, on es van convidar a les entitats de salut de 

FeSalut i es va fer una trobada de pares,  mares i persones amb cardiopatia congènita 

de la zona. Durant tota la tarda van assistir als actes unes 60 persones i va tenir un 

impacte social de 250 persones. 

 

• “Fes un dibuix per un infant que està a l’Hospital” al Mercat Municipal de Tarragona: 50 

persones van participar en el taller de sensibilització i parada solidària de l’AACIC.     

L’Ajuntament de Tarragona va  organitzar aquesta acció al Mercat Central el 9 de 

desembre. Va tenir un impacte social d’unes 500 persones. 

 

• Venda Solidària a l’empresa Kostal de Sentmenat: El dia 14 de desembre es va posar una 

taula d’informació com acció solidària amb motiu de les Festes de Nadal. Un pare d’un 

nen amb cardiopatia congènita treballa a l’empresa i va proposar que l’acció solidària que 

fan cada Nadal, al 2017 fos en benefici de l’AACIC. Hi van participar unes 500 persones i 

va tenir un impacte social de 2.000 persones. 

 

• Caminada solidària a Tarragona:  30 persones van participar en una caminada solidària, 

el dia 17 de desembre, per les cardiopaties congènites als Avencs de la Febror i Mussara, 

organitzada per Secció de Running del Tarragona Fútbol Club i AACIC; es va comptar 

amb un impacte social de 100 persones. 

 

• Cançó de Pau:  La Rosa Armengol va ser padrina de la Cançó de Pau 2017 al Parc 

d’atraccions Tibidabo el dia 29 de desembre. Hi van participar unes 150 persones i es 

calcula que va tenir  un impacte social d’unes  1.500 persones. 
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2.3.2. Comunicació, difusió i xarxes socials 
 

Web AACIC:  

La web de l’AACIC està pensada per donar cabuda i suport a altres canals de comunicació dels 

quals ens podem nodrir.  

La web es va actualitzar tres dies a la setmana amb informació relativa a totes les àrees que 

porta a terme a l’entitat i amb notícies relacionades amb el grup de patologies, tractaments, 

com d’altres temes d’interès. Es va treballar els continguts de la web per ajustar-los a la Llei de 

la  transparència.  

De l’1 de gener al 31 de desembre la web de l’AACIC va tenir un total de 26.994 visites (quasi 

3.000 més que l’any anterior) de 18.960 usuaris diferents (2.000 més que el 2016). El 61% de 

les visites van estar de persones d’ entre els 18 i els 34 anys.  

 

Newsletter:  

Tot i el canvi de rumb del contingut, la newsletter segueix essent una de les peces més llegides 

i més seguides de la nostra comunicació. De l’avaluació del 2016 ens  vam adonar que la news 

no podia comunicar l’actualitat de l’entitat, ja que la difoníem a través de les xarxes i la web en 

temps real. Per no duplicar la informació amb diferents canals, es va decidir que la newsletter 

aportés un valor més divulgatiu, així que la news, a partir de l’any 2017, va plantejar temes 

d’interès  amb uns quants suggeriments  que van convidar a la reflexió per facilitar, sobretot, 

canvis d’hàbits.   

 

Xarxes Socials: El 2017, va ser el primer any que es va treballar amb un sol grup de Facebook, 

Twitter i Instagram com a perfils estratègics de l’entitat. En Facebook és on es va tenir el gruix 

de seguidors de la base social  de l’AACIC i els contactes va estar molt fidelitzats.  

Vam tenir entre 150 i 300 seguidors més que l’any anterior. Youtube i Google+ van ser perfils 

que es van utilitzar de manera més logística. 
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EDICIÓ I PUBLICACIÓ REVISTA 22 “Adolescents amb cardiopatia congènita”: Les 

persones amb cardiopatia congènita a mesura que van creixent han d’anar assumint amb 

responsabilitat la situació que els comporta la seva cardiopatia congènita i, progressivament els 

pares i mares han d’anar passant en un segon pla. En aquesta revista es va tractar aquest tema 

des de diferents punts de vista perquè tots els implicats s’hi poguessin  sentir inclosos. La revista, 

per l’AACIC es considera una eina de consulta, reflexió i informació per  totes aquelles persones 

que no tenen gaire contacta amb el món de les cardiopaties congènites. Alguns articles que es 

van publicar eren d’interès general sobre l’adolescència.  

Vam enviar-la en línia a tots els contactes actius de la base de dades 3.600 contactes. Es va fer 

la impressió de 2.000 unitats i es van enviar a 508 socis i donants, 150 col·laboradors de la 

revista i de l’entitat, 2 es van arxivar a l’hemeroteca de l’arxiu Històric de l’AACIC Barcelona i 

600 es van enviar a Hospitals i metges de referència pel que fa a cardiopaties congènites. La 

resta es van repartir durant l’any en els diferents dossiers, en actes de divulgació  i en les sales 

d’espera dels hospitals de referència.  

 

MEMÒRIA 2016: L’any 2017 es van fer uns canvis importants en el plantejament de la memòria 

convertint-se en una eina de difusió per l’entitat. Es va aconseguir que la memòria fos un  

producte interessant i agradable de llegir. La lectura de la memòria i del projecte 2016 va estar 

molt ben valorada a l’Assemblea de Socis i Sòcies del  27 de maig de 2017. Un cop aprovada 

per l’assemblea es va enviar en línia al juliol a tota la base de dades (3.600 contactes actius) i 

en paper als socis que no tenen adreça de Mail.  

 

NADALA: Aquesta peça es va entendre com un producte de comunicació que va unir als nostres 

públics i sobretot a socis i donants amb l’entitat. L’any 2017 es va fer una comunicació als 

contactes de la BBDD per demanar la participació en l’elaboració d’una Nadala i es va escollir un 

dibuix de la Nina, la néta de la Teresa Sánchez, voluntària de l'AACIC. Es va enviar per correu 

postal a 50 contactes, per Mail el 20 de desembre als 3.600 contactes actius de la base de dades. 

Es va fer notícia a la web i es va fer difusió a través de les xarxes. 

 

PUBLITRAMESES: Les publitrameses van permetre enviar missatges molt concrets a públics 

més segmentats de l’AACIC. El 2017 es van  fer 32 publitrameses per informar d’actes i activitats 

organitzades des de l’AACIC i per fer crides de voluntaris i  voluntàries. 
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CARTELLERIA, FULLETONS I PROGRAMES:  

• Es va crear un nou fulletó informatiu del servei d’atenció psicosocial a les  embarassades 

de risc, conjuntament amb l’Hospital de Sant Joan de Déu.  

• Es va crear el fulletó per l’atenció psicosocial als adults amb la patologia atesos a la Unitat 

d’adults de l’hospital Clínic de Barcelona.  

• Es va fer la reimpressió dels flyers informatius en l’àmbit hospitalari en castellà i de 

sensibilització general en català.  

 

CÀPSULA CORPORATIVA: Durant el 2017 es va treballar, gravar i realitzar el Vídeo corporatiu 

de l’entitat finançat per COCEMFE Barcelona.   

 

CAMPANYES: Durant el 2017 es van fer vàries campanyes de sensibilització i algunes d’elles 

anaven acompanyades de captació de fons pel finançament de projectes concrets que es van 

executar durant l’exercici 2017.  

 

• Campanya Aventures.Cor: És una campanya que es fa anualment per donar a conèixer 

el projecte de colònies terapèutiques i per  captar fons de cara a no gravar 

econòmicament a les famílies participants.  

 

• Campanya Loteria: Es tracta d’una campanya anual que es va iniciar la primera quinzena 

de setembre amb la publicació de la informació sobre la loteria de Nadal del Sorteig del 

22 de desembre i on es va fer la crida a la participació de la distribució de participacions. 

L’any 2017 es van distribuir un total de 15.280 participacions a tot Catalunya. Un dels 

números que es jugava va sortir premiat i un 33,85% va ser cobrat i l'altre 66,15% no 

es va cobrar. L’AACIC va veure incrementat els seus ingressos pel finançament dels 

projectes destinats a l’atenció dels infants i joves amb cardiopatia congènita gràcies a les 

persones que no van anar a cobrar el premi d’1,20€ per butlleta i a l’euro de donació de 

cada participació distribuïda de la loteria.  
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2.4. Projecte de recerca 
 
La promoció i implicació en la recerca pel que fa a les repercussions de les cardiopaties 

congènites és un dels objectius principals de l'entitat. 

Durant l'any 2017 es va continuar amb una nova fase de la recerca "Desarrollo de Métodos de 

Detección de Neurodesarrollo Anómalo y Alteración Relación Niño-Familia-Sociedad en les 

cardiopatías congénitas". Aquesta recerca es va portar a terme dins el marc de relació de la 

unitat de medecina Matern-Fetal, unitat de cardiologia pediàtrica, ambdós de l'Hospital de la Vall 

d'Hebron, el VHIR i l’AACIC. 

 

L'objectiu de l'estudi és determinar quins signes d'alteracions prenatals i post natals influeixen 

en el desenvolupament neurològic dels infants amb cardiopaties congènites i detectar els 

paràmetres de risc que poden provocar alteracions en el desenvolupament neurològic. 

 

La fase realitzada el 2017 va ser la de fer l'estudi de desenvolupament dels nadons amb 

cardiopatia abans de la intervenció quirúrgica, al cap de 6 mesos després, 1 i 2 anys. Una 

neuropsicòloga va ser la responsable de passar els testos corresponents i fer les valoracions 

sobre els paràmetres de la recerca general. 

 

Dins el context de la recerca anterior i de forma complementària, una de les psicòlogues de 

l’AACIC,  va portar a terme la  segona fase de la recerca “Impacte de les relacions familiars a 

partir del diagnòstic de cardiopatia congènita i la seva influència en el desenvolupament de 

l’infant”.  Aquesta fase va tractar de continuar el treball de camp iniciat a l’any 2015 i iniciar la 

tabulació l’extracció dels primers resultats. La  recerca es fa a través del conveni de col·laboració 

amb la Fundació Blanquerna, Fundació Coravant i les institucions de la recerca general.  

 

Al llarg del 2017 també es va col·laborar en els diferents projectes de recerca que es descriuen 

a continuació: 

 

• Recerca CARDIOPATCH, Dr. Roses de l’Hospital Materno infantil de la Vall d’Hebron  i UAB: 

dispositiu amb microsensors on l'AACIC ha facilitat dades per la valoració de la possible 

acceptació del prototip en els nadons i l'impacte en els pares. 
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• "Factors predictors d'alteració neuroconductual a infants sotmesos a cirurgia cardíaca amb 

circulació extracorpòrea, de la clínica al modelo animal pediàtric", Dr. Sánchez de Toledo de 

l’Hospital de Sant Joan de Déu: L'AACIC va donar suport al projecte  amb el compromís 

d'executar la fase del treball de camp relacionat amb l'estudi dels sistemes familiars i factors 

socials en el desenvolupament. També es va comprometre a fer difusió dels resultats de l'informe 

de la recerca. 

•"Impacte de la contaminació ambiental a la incidència de la qualitat de vida de la infància amb 

cardiopatia congènita" Dr. Sánchez de Toledo de l’Hospital de Sant Joan de Déu: l'AACIC va 

donar participar en el disseny del projecte en la part de valoració de la  qualitat de vida. 

•”Health in grow up congenital heart” Dra. Sílvia Montserrat de l'Hospital Clínic: L'AACIC va 

participar en el disseny de la fase de  valoració de la qualitat de vida del projecte i es va 

comprometre  realitzar el treball de camp amb els pacients  mostra i el grup control, abans, 

durant i després de l'aplicació del projecte de recerca. 

• "Impacte de la patologia en el món laboral de les persones amb cardiopatia congènita" Durant 

l'any 2017 s'ha continuat cercant finançament per aquesta recerca. Es va presentar el projecte 

a l'equip de recerca d'experts en temes laborals de la Universitat Autònoma de Barcelona. En 

finalitzar l'exercici 2017, aquest equip encara no han decidit la incorporació del projecte en els 

seus objectius de recerca. També es va presentar la sol·licitud de suport econòmic del projecte 

a la Fundació ONCE en la convocatòria d'inserció laboral, però va estar denegada. Aquest 

projecte es treballa conjuntament amb la unitat de cardiologia congènita de l'adult de l'Hospital 

de la Vall d'Hebron i de l'Hospital Clínic. 
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3. RELACIONS AMB D’ALTRES ENTITATS I 
INSTITUCIONS 

 
Durant l'any 2017, es van realitzar  un total de 31 reunions i sessions de treball amb altres 

entitats del Tercer Sector Social, amb administracions, empreses, universitats entre d'altres, per 

tal de donar a conèixer les diferents necessitats de la població  atesa i plantejar el suport en la 

cerca d'alternatives, per aconseguir nous recursos, per coordinar i/o impulsar noves accions dins 

els projectes que s'executen, entre molts altres motius, tots ells necessaris de treballar amb els 

diferents interlocutors. 

 

Arran dels convenis de col·laboració que l'AACIC té amb les universitats, l'any 2017 es va 

participar en una xerrada als alumnes de l'escola d'infermeria, una altra en una sessió del Màster 

de Pedagogia hospitalària i una altra en el Post grau de Pedagogia Hospitalària, ambdós de la 

UB.  

 

Els professionals de l’AACIC també van participar 

com a ponents en 5 accions més de jornades, 

taules rodones i  tallers de formació organitzades 

pels hospitals i per les administracions. Es van  

exposar tant els coneixements com l’experiència 

amb temes relacionats amb la infància en malaltia, 

la  discapacitat orgànica, el voluntariat, entre 

altres temàtiques. 

No es van registrar dades del nombre de 

participants total d'aquestes sessions formatives. 
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4. L’AACIC EN XIFRES DE 2017 

A continuació explicarem la situació de l’entitat respecte als ingressos econòmics i les despeses 

de l’activitat que hi va haver a l’exercici del 2017. 

L’AACIC, durant l’exercici del 2017 va comptar amb uns ingressos econòmics provinents de 

diferents fons de finançament públic i privat per poder cobrir les despeses dels projectes i serveis 

que realitza durant l’any i que s’han descrit al llarg d’aquesta memòria. 

Es van tramitar 33 sol·licituds de subvencions a diferents administracions públiques i ha entitats 

privades que tenen convocatòria de subvencions. D’aquestes sol·licituds, 23 van ser aprovades, 

8 van ser denegades y, a la data actual de la memòria, 1 encara resta pendent de resolució.  

Amb les subvencions  no es van cobrir la totalitat dels costos de l’execució dels serveis i projectes 

realitzats durant l’any i es van complementar els ingressos amb subvencions privades, ingressos 

d’activitat pròpia i les quotes de socis i sòcies.  Els ingressos provinents de subvencions públiques 

l’any 2017 van suposar un 44% del total dels ingressos de l’AACIC. 

De forma excepcional,  l’entitat va tenir un tancament econòmic negatiu, a causa de la manca 

de resolució d’una subvenció del Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya que resta 

pendent. Cal recordar que a Catalunya també es va viure una situació política excepcional que 

va tenir relació directa en la resolució d’aquesta subvenció. Per altra banda, la Fundació Port 

Aventura va anul·lar la Festa del Cor que estava programada pel primer semestre de l’any i que 

no va poder-ser reprogramar durant l’any.  

Distribució dels ingressos  
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A continuació es desglossa les subvencions públiques: 
 
 

PÚBLIC     132.963,42 € 
A) Autonòmic   72.733,80 €   
Generalitat de Catalunya. 
Departament de Treball, Afers 
Socials i Famílies  67483,80 €     
Generalitat de Catalunya, 
Departament  de Salut 5.250,00 €     
B) Provincial - Ajuntaments   12.678,00 €   
Ajuntament de Barcelona 
(Sensibilització) 8.100,00 €     
Ajuntament de Tarragona 928,00 €     
Ajuntament de Lleida 650,00 €     
Ajuntament de Terrassa 400,00 €     
Ajuntament de Sabadell 600,00 €     
Ajuntament de Badalona 2.000,00 €     
        
C) Diputació   12.551,62 €   

Diputació de Lleida 1.500,00 €     
Diputació Barcelona 3.840,14 €     
Dipsalut Girona Intervencions 7211,48€     
E) Nacional   35.000,00 €   
Ministerio de Sanidad (IRPF) 35.000,00 €     
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Quadre comparatiu dels ingressos del 21015 al 2017:  

 

L’any 2017 en l’apartat d’ingressos en concepte de la loteria de Nadal, es va comptabilitzar la 

quantitat econòmica del premi d’un dels números que es jugava i que, un 66% de les 

participacions no van ser cobrades. Aprofitem aquest document per agrair la generositat de totes 

les persones que van adquirir participacions de loteria i no van cobrar el premi, gràcies a aquest 

gest l’AACIC va poder fer front a una part de la despesa  d’activitat de l’exercici.  
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Distribució de les despeses:  
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5. QUI FORMA L’AACIC?  
 
L’entitat compta amb un total de 1.064 socis i sòcies.  

(Segons els Estatuts de l’AACIC, els voluntaris i les voluntàries de l’entitat es consideren socis 

de ple dret) 

 

L'any 2017 hi va haver eleccions del 50% dels membres de la Junta Directiva i després de 

l'Assemblea general de l'any, la nova Junta va quedar composta pels següents membres:           

• Presidenta: Carme Hellín Gonzalez 

• Secretària: M. Àngels Aguilar Garcia 

• Tresorer: Ramon Presas Berenguer 

• Vocals: Sara Caelles Monné, Salvador Mas de Xaxàs Rovellat, Jose Vas Paniagua, 

Luís Enrique Aused Enrich, Cecília Gómez Engler i Griselda Fillat Riberas. 

 

L'AACIC durant l’any 2017 va tenir una plantilla de treballadors i treballadores, alguns d’ells amb 

contractació a temps parcial. Va comptar amb personal free lance d'empreses especialitzades, 

formant un equip multidisciplinari.  

També ca comptar amb el suport dels membres del comitè científic i de l'equip de voluntariat. 

 

Equip professional 

• Rosa Armengol, gerent d’AACIC i Treballadora Social. 

• Àngels Estévez, psicòloga i responsable de la delegació de Tarragona, Terres de l’Ebre i 

Lleida. 

• Gemma Solsona, psicòloga i responsable de la delegació de Girona i Nord de Barcelona. 

• Rosana Moyano psicòloga de la delegació de Barcelona i referent d’atenció als hospitals 

de Sant Joan de Déu, Vall d’Hebron i Hospital Clínic. 

• Mireia Salvador, psicòloga d’atenció a l’Hospital Vall d’Hebron i projectes de recerca. 

• Maria Valldeneu i Berta Giménez, responsables de comunicació. 

• Laia Gonzalez, pedagoga de suport als projectes i accions destinats a la infància durant 

7 mesos. 

• Alba Montoliu, neuropsicologia dels projectes de recerca. 

• Mònica Enrich, administrativa i pedagoga. 

• Marc Batxiller, administratiu durant 5 mesos 
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• Masiel Hernández, administrativa durant 2 mesos. 

• Equip de monitors i monitores, la directora i la infermera,  del projecte de colònies del 

2017. 

• Altres professionals externs necessaris per a l’execució i gestió dels projectes, serveis, 

captació de fons i administració i gestió  de l’entitat (tècnics informàtics, comptable, 

dissenyador, etc.) 

 

Comitè científic 

• Dr. Josep Girona, cardiòleg. 

• Dr. Jaume Casaldàliga, cardiòleg. 

• Dr. Carlos Mortera, cardiòleg. 

• Dr. Miquel Rissech, cardiòleg. 

• Dr. Ricard Serra Grima, cardiòleg i metge de Medicina de l’Esport. 

• Sr. Xavier Chavarría, inspector d’educació del Departament d’Ensenyament i docent de 

la UB i UOC. 

• Dra. Teresa Moratalla, psicoterapeuta i docent. 

• Sra. Merche Ríos, docent. 

• Sra. Verònica Violant, doctora en psicologia i docent UB 

 

Voluntariat 

L'AACIC l'any 2017 va comptar amb un equip de voluntariat de 619 voluntaris i voluntàries, tots 

ells i elles peces claus en el desenvolupament de les activitats i accions que es van dur a terme 

durant tot l'exercici. Per a garantir un treball de qualitat, l'entitat compta amb un pla de 

voluntariat on es concreten procediments relacionats amb la formació, relacions-coordinació, 

processos, sistemes d'avaluació, etc. L'equip de voluntariat va treballar de forma coordinada 

amb l'equip de professionals de l'entitat. 

Durant l'any es van fer dos cursos de formació als voluntaris pallassos d'hospital i una formació 

continuada a la resta de voluntaris d'hospital. Els altres voluntaris van rebre la formació 

adequada a raó de l'activitat a la qual es van vincular. Tots els voluntaris van participar d'una 

forma activa en l'avaluació de les accions que participen i es va elaborar el pla de millora amb 

les seves aportacions. 
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• 571 voluntaris i voluntàries van participar d'actes solidaris organitzats per l'entitat o en 

altres on l'entitat donava suport. Alguns d'aquests voluntaris eren alumnes de Batxillerat 

de la Mare de Déu dels Àngels de Barcelona i també van participar en els actes puntuals 

del projecte "Fem més agradables les estades a l'Hospital". 

• 29 voluntaris d'hospital i voluntaris pallassos d'hospital. "A cor Obert" i "Fem més 

agradables les estades a l'hospital" i "mare a mare". 

• 6 voluntaris de suport administratiu. 

• 6 voluntaris en els Espais de Trobada Infantils de Reus (Tarragona) i a Fornells de la 

Selva (Girona) 

• 7 voluntaris van promoure actes solidaris en benefici de l'entitat en el seu territori. 

 

Alumnes de pràctiques 

• 2 alumnes del Postgrau de Pedagogia Hospitalària – UB 

• 1 alumne del Màster de Pedagogia Hospitalària al llarg de la vida-UB 

• 1 alumne de Grau de Pedagogia de la Facultat Blanquerna 

• 1 alumne de Màster de Psicologia General Sanitària de Facultat Blanquerna 

• 1 alumne d'Integració Social de Jesuïtes Sarrià Sant Ignasi. 
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