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MEMORIA ABREUJADA EXERCICI 2019

1. Activitat de I'entitat

En l'exercici del 2019, [|'Associacié6 de cardiopaties congeénites, AACIC ha
desenvolupat accions de suport psicosocial i acompanyament a les persones amb
cardiopatia congeénita i amb patologies de cor aparegudes durant | edat pediatrica i
a les seves families en diferents entorns relacionats amb l'impacta de la patologia i
els seus tractaments. També hem desenvolupat projectes especifics per donar
resposta a necessitats detectades com es el projecte Aventures.Cor, colonies
terapeutiques per infants i adolescents, projectes de suport hospitalari en situacions
de crisi davant el procés de diagnostic, tractaments quirdrgics, proves i d'altres
motius que obliguen a estar a I'hospital, entre d‘altres. L'’AACIC realitza un gran
projecte d’informacié i sensibilitzacié a tot Catalunya per donar a coneéixer les
situacions que viuen les persones afectades i les seves families arreu de Catalunya.
Durant lI'any 2019 l'entitat ha realitzat |I'avaluacié del Pla estratégic que estava
finalitzat i va dissenyar el nou Pla pel periode 2019-2024. També s’han mantingut
contactes amb entitats del Tercer Sector, administracions publiques i fundacions
privades per crear aliances per I’execuciéo dels serveis d’atencié directa i els
diferents projectes que desenvolupem.

L’AACIC conta amb un equip de professionals que son els encarregats d’executar
els serveis i projectes de l'exercici i un equip de 484 persones voluntaries i
voluntaris que ajuden a l'assoliment dels objectius i accions dels projectes
realitzats durant I'exercici.

Per I'any 2020 I’AACIC vol iniciar el Pla Operatiu d’alguns dels objectius estratégics
del Pla estratégic i finalitzar el Pla de Comunicacié. Vol continuar treballar per
I’elaboracié del Pla d’Igualtat, protocol d’assetjament i Compliance penal, tot aixo
per tal de d’anar assumit les obligacions legals de les entitats del Tercer Sector.
També es voldran actualitzar els Estatuts de I’Associacid.

Per altra banda, I’AACIC vol continuar realitzant la millora de I'execuci6 dels serveis
i projectes davant les necessitats emergents de la poblacié per adequar les
respostes.

Cal destacar que I’AACIC es prestadora de serveis d’atencid directa per donar
resposta a dificultats en els diferents contextos de desenvolupament com son el;
psicosocial, educatius, lleure, familiars, formatius, laborals entre altres. Es treballa
amb aliances recollides a través de convenis i contractes com son la Fundacio
Coravant, Hospitals de referéncia per la patologia a Catalunya i el Departament
d’Educacio6 de la Generalitat de Catalunya.

La seu central de I’AACIC, té el seu domicili al carrer Marti Alsina nimero 22 local D
de Barcelona (08031) i té delegacions legalment registrades a Lleida, Girona i
Tarragona. Aquest apartat ha de contenir:

2. Bases de presentacié dels comptes anuals



Els comptes anuals, que s’expressen en euros, formulats de forma abreujada,
comprenen el balang, el compte de resultats , |'estat de canvis en el patrimoni net i
la present memoria.

La memoria té com a finalitat completar, ampliar i comentar el balang de situacio
tancat a 31 de desembre de 2019, aixi com el compte de resultats del periode que
compreén des de 1 de gener al 31 de desembre del mateix any.

a) Imatge fidel:

a) Els comptes anuals, expressats en euros, s’han preparat segons els registres
comptables de la Fundacid, aplicant-se les disposicions legals vigents en materia
comptable, amb la finalitat de mostrar la imatge fidel del patrimoni, de la situacid
financera i dels resultats de I'entitat.

b) S’han aplicat totes les disposicions legals en matéria comptable per mostrar la
imatge fidel.

c) L'aplicacié de les disposicions legals és suficient per mostrar la imatge fidel. No
s'inclou altra informacié complementaria a la present memoria.

b) Principis comptables no obligatoris aplicats:
S’han aplicat els principis comptables que estableix el Codi de Comerg i el Pla de
Comptabilitat.

No existeix cap principi comptable d’aplicacié obligatoria, que tenint un efecte
significatiu en l'elaboracié dels comptes anuals, s’hagi deixat d’aplicar. Per a la
consecucio de la imatge fidel dels comptes anuals, no ha estat necessaria |'aplicacio
de cap principi comptable no obligatori.

c) Comparacio de la informacio6:

No existeixen raons excepcionals que justifiquin la modificacié de l'estructura del
balang, del compte de resultats i de l'estat de canvis en el patrimoni net de
I'exercici anterior.

Els comptes corresponents al present exercici no presenten cap tipus de problema
de comparabilitat amb els de I’‘exercici anterior. L'estructura dels comptes no ha
sofert cap variacié d’'un any a un altre i en els comptes anuals del present exercici,
s’inclouen xifres comparatives i informacio rellevant de |'exercici anterior.

d) Agrupacio de partides:

No existeixen partides que hagin estat objecte d’agrupacié al balang, al compte de
resultats ni a I'estat de canvis en el patrimoni net.

e) Elements recollits en diverses partides:

No existeixen elements recollits en diverses partides.

f) Correccions d’errors:

No s’han realitzat ajustaments per correcci6 d’errors.



3. Aplicaci6 de resultats

Els ingressos i despeses de |'exercici es mostren en el compte de resultats adjunt.

Bases de repartiment Import
Excedent de I'exercici 590,38
Total base de repartiment = Total aplicacio 590,38
Aplicacio a Import

Fons dotacional o fons social

Fons especials

Romanent 590,38

Excedents pendents d'aplicacié en activitats estatutaries

Compensacio d'excedents negatius d'exercicis anteriors
Total aplicacié = Total base de repartiment 590,38

En el cas que s’hagi acordat destinar algun import a augmentar el saldo del fons especial,
d’acord amb la normativa aplicable i amb el titol de constitucié del fons, cal informar sobre els
criteris aplicats.

4. Normes de registre i valoracio

Les principals normes de registre i valoracid utilitzades per la fundacido en
I’elaboracié dels seus comptes anuals del present exercici i de |'exercici anterior,
d’acord amb les establertes pel Pla de Comptabilitat han estat les seglents:

a) Immobilitzat intangible i material.

Es comotabilitzen a preu d’aquisicid i amb les amortitzacions establertes en les
taules.

b) Béns integrants del patrimoni cultural.

No existeixen béns integrats del patrimoni cultural.

c) Permutes.
No s’han realitzat permutes.

d) Actius financers i passius financers.
Els actius financers es classifiquen en alguna de les categories seglients:

e Actius financers a cost amortitzat:




Credits per operacions de les activitats que s’originen en la venda de béns i
la prestacid de serveis per operacions de trafic de la Fundacid, aixi com els
credits originats per la resta de operacions diferents del trafic de la
Fundacié.

Valoracié inicial: Els actius financers inclosos en aquesta categoria es
valoren inicialment pel cost, que equival al valor raonable de Ila
contraprestacid lliurada. Els crédits por operacions amb venciment no
superior a un any es valoren pel seu valor nominal.

Valoracidé posterior: Els actius amb venciment no superior a un any valorats
inicialment pel seu valor nominal es valoren per aquest import.

Deteriorament: Al tancament de I|‘exercici s’efectuen les correccions
valoratives necessaries sempre que hi hagi evidéencia objectiva que el valor
d’'un actiu financer s'ha deteriorat. Les correccions valoratives per
deteriorament, aixi com la seva reversié quan l'import de la peérdua
disminueix es reconeixen com una despesa o un ingrés, respectivament, en
el compte de resultats.

Actius financers mantinguts per a negociar:

Actius adquirits amb el proposit de vendre’ls a curt termini.

Valoracié inicial: Els actius financers mantinguts per a negociar es valoren
inicialment pel cost que equival al valor raonable de la contraprestacio
lliurada.

Valoracié posterior: Els actius financers mantinguts per a negociar es
valoren pel seu valor raonable. Els canvis que es produeixen en el valor
raonable s'imputen en el compte de resultats de I'exercici.

Actius financers a cost:

En aquesta categoria es classifiquen les inversions en el patrimoni d’entitats
del grup, multigrup o associades i la resta d’instruments de patrimoni.

Valoracidé inicial: Les inversions en instruments de patrimoni inclosos en
aquesta categoria es valoren inicialment al cost, que equival al valor
raonable de la contraprestacio lliurada més el costos de transaccid
directament atribuibles.

Valoracié posterior: Es valoren pel seu cost menys, si s’escau, l'import
acumulat de les correccions valoratives per deteriorament.

Deteriorament: Al tancament de I|'exercici s’efectuen les correccions
valoratives necessaries per reflectir el deteriorament experimentat.

Els passius financers es classifiquen en alguna de les categories seglients:

Passius financers a cost amortitzat:

Débits per operacions de les activitats originats en la compra de béns i
serveis per operacions de trafic de la Fundacio i débits per operacions que
no tenen el seu origen en les activitats de la Fundacio

Valoracié inicial: Els passius financers inclosos en aquesta categoria es
valoren inicialment pel cost, que equival al valor raonable de Ila
contraprestacid rebuda. Els deébits per operacions amb venciment no
superior a un any es valoren pel seu valor nominal.

Valoracié posterior: Els passius amb venciment no superior a un any
valorats inicialment pel seu valor nominal es valoren per aquest import.

Passius financers mantinguts per a negociar:

No existeixen passius classificats en aquesta categoria.



Baixes d’actius financers i passius financers

Els actius financers causen baixa quan expirin els seus drets derivats o s’hagi cedit
la seva titularitat. Els passius financers causen baixa quan l'obligacié s’hagi extingit.

Inversions amb entitats del grup, multigrup i associades

Les inversions amb entitats del grup, multigrup i associades es classifiquen a la
categoria d'"actius financers a cost”. Es valoren pel seu cost menys, si s’escau,
I'import acumulat de les correccions valoratives per deteriorament.

e) Existéncies
Donada l'activitat de I'entitat, no hi ha béns d’aquesta naturalesa.

f) Impost sobre beneficis

D’acord amb la Llei 49/2002 de 23 de desembre de régim fiscal de les entitats
sense anim de lucre, les fundacions estan exemptes de I'Impost sobre Societats.
Aguesta exempcié no sera aplicable als rendiments obtinguts en l’'exercici d’una
explotaci6 economica per a la qual el Ministeri d’Economia i Hisenda no hagi
concedit I'exempcid, els rendiments procedents dels béns i drets que integrin el
patrimoni de |'entitat, ni determinats increments i disminucions de patrimoni.

L'Impost sobre Societats es calcula en funcié del resultat economic abans
d'impostos, augmentat o disminuit segons correspongui, per les diferéncies
permanents i temporaries amb el resultat fiscal, entenent-ho com la base
imposable de I'esmentat impost, minorat, en el seu cas, per les bonificacions i
deduccions de la quota, excloses les retencions i els pagaments fraccionats.

L'origen de les diferencies temporaries entre la base imposable i el resultat
comptable abans d’'impostos, es troben en els diferents criteris temporals
d'imputacid empleats per a determinar ambdues magnituds i que, per tant,
reverteixen en periodes seglents.

D’acord amb el principi de prudéncia, nomes es reconeixen actius per impost diferit
en la mesura en que resulti probable que la empresa disposi de guanys fiscals
futurs que permetin I'aplicacié d’aquests actius.

g) Ingressos i despeses.

Els ingressos i les despeses s'imputen en funcid del criteri de produccié del corrent
real de béns i serveis que aquests representen, independentment del moment en
que es produeix el corrent monetari o financer que se’'n deriva.

Els imports reflectits en els comptes comptables que els recullen estan formats pel
total pagat per cada despesa, ja que la Fundacio no es pot deduir I'IVA suportat. Els
ingressos estan representats per tots els imports que la Fundacio rep, ja sigui en
concepte de subvencions o donacions.

h) Subvencions, donacions i llegats.

Les subvencions que rep la Associacié estan destinades a la realitzacido dels
objectius marcats per a I'any en qué s’han rebut. Per aquest motiu, s’apliquen al
resultat a I'any en qué es reben.



S’han d’indicar els criteris comptables aplicats en relacié amb les partides seglients:

10. Ingressos i despeses; indicant els criteris generals aplicats. En particular, en relacié amb
les prestacions de serveis realitzades per I'entitat s’han d’indicar els criteris utilitzats per a
la determinacié dels ingressos; en concret, s’han d’assenyalar els métodes emprats per a
determinar el percentatge de realitzacié en la prestacio de serveis i s’ha d’informar en cas
gue la seva aplicaci6 no hagi estat possible.

5. Immobilitzat material

El immobilitzat material correspon a partides equips informatics de la oficina el quals
s’amortitzen linealment a reo de 4 anys, donant de baixa els immobilitzats al fina de la seva

vida util

Compte Saldo a Altes/ Saldo a

31.12.18 (dotacio) 31.12.19
Equips Informatics 2.057,73 0,00 2.057,73
Amort. Acum. Imov. Material (1.000,00) (550,00) (1.550,00)
Total Immobilitzat Material 1.057,73 (550,00) 507,73

6. Inversions immobiliaries

La Associacié no disposa d’inversions immobiliaries

7. Béns del patrimoni cultural

L’Associacié no disposa de bens de patrimoni cultural

8. Immobilitzat intangible

La partida de immobilitzat intangible correspon a la base de dades de la entitat que s’amortitza
linealment a rao de una vida util de 5 anys.

Compte Saldo a Altes/ Saldo a

31.12.18 (dotacio) 31.12.19
Aplicacions informatiques i altres 7.550,40 0,00 7.550,40
Amort. Acum. Immov. Immaterial (2.000,00) (1.500,00) (3.500,00)
Total Immobilitzat Immaterial 5.550,40 (1.500,00) 4.050,40

9. Arrendaments i altres operacions de naturalesa similar

L’Associacié disposa de un contracte de arrendament de les oficina centrals de Barcelona, el
preu del lloguer és de 400,00 euos mensulas més IVA i el contracte és renova automaticament



10. Actius financers

Classes Instruments financers allarg termini Instruments financers a curt termini
Instruments de Valors representatius Credits, derivats i Instruments de Valors representatius Credits, derivats i Total
. patrimoni de deute altres patrimoni de deute altres
Categories Exn Ex n-1 Exn Ex n-1 Exn Ex n-1 Exn Ex n-1 Exn Ex n-1 Exn Ex n-1 Exn Ex n-1
Actius financers a cost
amortitzat
Actius financers mantinguts per
a negociar
Actius financers a cost 30.80 | 30.800
0

Total

Els actius financers corresponen a la participacio de la Associacio en Fundacio Coravant

11. Passius financers

Classes Instruments financers a llarg termini Instruments financers a curt termini
: Deutes amb entitats Derivats Deutes amb entitats Derivats Total
Categories de credit Altres de credit Altres
Exn Exn-1 Exn Ex n-1 Exn Ex n-1 Exn Exn-1 Exn Ex n-1
Passius financers a cost amortitzat 36.36
0,80

Passius financers mantinguts per a

negociar

Total

El import dels passius financers correspon a un crédit mantingut amb COOP57 d’avangcament
de subvencions concedit durant I'exercici 2019 i amortitzat el 50% del deute a desembre de

2019

12. Fons propis

- Els fons propis de I'Associacié estan composats per un fons dotacional d’import de
1.177,85 euros i la resta de excedents d’exercicis anterios.



13. Subvencions, donacions i llegats

A continuacié s’adjunta quadre amb subvencions del 2019

) 118.949,77
PUBLIC €
A) Autonomic 92.497,32 €
Generalitat. Dept. Educacié. Subv
Generalitat Dir General Accio 15.000,00 €
Dif. Accié Civica 2011 (ajust ingres 2012)

Garantia Generalitat 09-10-11-12
Generalitat. IRPF 14.000,00 €
Generalitat. S.P. Familiars 12.260,00 €
Generalitat. ICASS 31.000,00 €
Generalitat. Dept. Salut 20.237,32 €
Generalitat. Contratacio 0,00 €
Generalitat. Junta Distribuidora d'Heréncies
| B) Provincial - Ajuntaments 11.860,11 €
Ajuntament de Barcelona (Sensibilitzacio) 2.700,00 €
Ajuntament de Barcelona (Salut) 2.500,00 €
Ajuntament de Barcelona (Habits Saluda) 2.000,00 €
Ajuntament de Barcelona (Cursa de la Merce) 0,00 €
Ajuntament de Barcelona (Base dades) 0,00 €
Ajuntament de Tarragona 0,00 €
Ajuntament de Lleida 1.210,11 €
Ajuntament de Terrassa 0,00 €
Ajuntament de Sabadell 950,00 €
Ajuntament la Pobla de Mafument
Ajuntament de Badalona 2.500,00 €
Ajuntament de Figueres
Servei d'ocupacio cata
Servei d'ocupacio cata
| C) Diputacié 14.592,34 €
Diputacié de Tarragona 1.950,00 €
Diputacié de Girona Benestar Social
Diputacié Barcelona 5.597,24 €
Dipsalut Girona Intervencions 2.045,10 €
Dipsalut Girona Habits 3.000,00 €
Dipuatci6 de Lleida 2.000,00 €
| E) Nacional 0,00 €
Ministerio de Sanidad (Cocemfe) 0,00 €
PRIVAT 31.319,17 €

Obres Socials




Caja Navarra

Caixa Tarragona

Caixa Sabadell - UNIMM

Fundacions

20.813,67 €

ONCE

8.240,00 €

Somni dels Nens

Fundacion Carmen y M2 José Godd

Fundaci6 Rafael de Panasachs

Fundacio "La Caixa" Area d'Integracio Social

12.000,00 €

Subv Feder Espafiola Enfermedades

573,67 €

| Empreses

9.000,00 €

CaixaBanc (Girona)

Oficina de "la Caixa"

8.000,00 €

Orona (any 2013 -Fundacio Coravant)

Solidaritat Carrefour

Port Tarragona

1.000,00 €

Associacio Mags per a I'Esperanca

| Donatius Particulars

1.505,50 €

Quesada Velasco

Donacio Particular Colonies

Ingreso Sogelta

Donacions Particulars

1.505,50 €

Creativ Ceutical

TOTAL

14. Situacio fiscal

La Fundaci6é s’acull als beneficis fiscals establerts en la Llei 49/2002 de 23 de desembre de
regim fiscal de les entitats sense finalitat lucrativa i dels incentius fiscals al mecenatge, quedant
exempta de I'impost sobre societats per a tots aquells resultats obtinguts a I'exercici de les

150.268,94
€

activitats que constitueixen la seva finalitat social.

L’entitat no presenta bases imposables negatives pendents de compensacid, ni incentius fiscals

pendents d’aplicacio.

15. Ingressos i despeses

a). Detall de les despeses generals a 31 desembre 2019:

Aprovisionament de llibres

0,00

Lloguers

6.644,50

Reparacions

4.730,26

Serveis de professionals
independents

37.744,57

Transports i desplagcaments

6.381,21

Assegurances

776,05




Serveis bancaris 217,33

Publicitat 15.882,31
Subministraments 5.984,09
Altres serveis 10.504,28
Tributs 39,10
Provissi6 clients

Total despeses d’explotacio 88.864,50

Total Aprovisionament i despeses
explotacio 88.864,50

b). Ajuts concedits a altres entitats

No existeixen

c). Carregues socials

El detall dels diferents conceptes inclosos en aquest epigraf corresponen a:

Compte Saldo a 31.12.19
Sous i Salaris 208.740,85
Seguretat Social Empresa 65.539,81
Altres despeses social 480,66
Total carrec a compte de resultats 274.761,32

16. Provisions i contingéncies

No Existeixen provisions ni contingéncies

17. Aplicacio d'elements patrimonials i d’ingressos a finalitats estatutaries

No aplica

18. Fets posteriors al tancament

Com fets posteriors al tancament cal destacar la crisis del Covid 19 que ha fet que les activitats
previstes pel 2020 han estat totalment alterades i fent necessari una restructuracié de les
desperses per tal de fer front a la crisis.



19. Operacions amb parts vinculades

No aplica

20. Altra informacio

L'Associacido de Cardiopaties Congénites ha destinant el 100% dels seus ingressos
de l'exercici al compliments dels fins estatutaris.

e Activitats:
Nom de Serveis d’atencidé psicosocial a persones que
e viuen amb una cardiopatia des de la infancia.
I"activitat
Atencio psicosocial, informacio,
Tipus assessorament i suport emocional a persones

amb cardiopatia congénita des de la infancia.
d’activitat Aquesta activitat es realitza amb el suport de
la Fundacié Coravant.

Es realitzen entrevistes i plans de treball
individuals per abordar diferents aspectes
relacionats amb les repercussions de la
Identificacié de|patologia en el dia a dia i fora del context
clinic (moén laboral, preparaci6 a |la
intervencid quirdrgica, conviure amb les

I"activitat per

sectors limitacions que van apareixent, aspectes
emocionals, l'autonomia, la familia, entre
d’altres).

Lloc de Barcelona, Tarragona, Lleida i Girona. Les

persones i les families son de tot Catalunya i
I'atencio directa es pot realitzar en qualsevol
municipi del territori.

|'activitat

e Descripcié detallada de I'activitat realitzada

El Servei d'atencid a les persones amb cardiopatia congenita
durant el 2019 ha atés 101 persones. S’han realitzat 308
intervencions psicosocials, d’informacié i d’assessorament.
D’aquestes, 17 han estat consultes puntuals, 32 primeres
visites i 259 seguiments.

Les persones amb cardiopatia congénita requereixen atencid
durant tota la vida, des del diagnostic i el tractament
quirurgic fins a I'adaptacid en les diferents etapes evolutives,
per tal de normalitzar les repercussions de viure amb una
patologia cronica. En el servei d'atencid es realitzen
entrevistes i plans de treball individuals per abordar diferents




aspectes relacionats amb les repercussions de la patologia en
el dia a dia i fora del context clinic. Els motius de consulta
més habituals sén els relacionats amb el mén laboral, la
preparacié a la intervencié quirdrgica, conviure amb les
limitacions que van apareixent, els aspectes emocionals,
I'autonomia i la familia.

Algunes de les activitats de suport del Servei, son:

e 23 persones han participat al programa d’insercié
laboral.

e S’han realitzat 26 proves d’esforg, es fan a I'Hospital de
Sant Pau de Barcelona i a I'Hospital Santa Tecla de
Tarragona. Gracies a aquesta prova d’esfor¢c amb
consum d’‘oxigen es pot fer un pla per aconseguir
l'augment de la capacitat respiratoria a través de
I'exercici fisic adaptat sense riscos per a la salut.

Beneficiaris o usuaris de |'activitat

Nombre
Tipus Previst |Realitzat
Persones 175 184
fisiques persones | persones
Persones
juridiques 0 0
Nom de Projecte de colonies terapeutiques
r e Aventures.Cor.
I"activitat
Les colonies terapéutiques es porten a terme durant
) les vacances de Nadal, Setmana Santa i I|'estiu
Tipus destinades a infants i adolescents amb cardiopatia

e congeénita perqué puguin gaudir d'un espai ludic i
d’activitat terapéutic coincidint amb les vacances escolars.

El projecte es desenvolupa durant tot I'any, ja que les
psicologues treballen amb les families i els infants per
generar confianca en lactivitat i aixi facilitar la
participacid d’'infants i adolescents a les tres edicions
de colonies terapeutiques. Aquesta activitat es realitza
amb el suport de la Fundacié Coravant.

Durant lI'any 2019 hi ha hagut 76 places
d’'infants i adolescents de 6 a 18 anys amb
activitats programades en els tres torns de




Identificacié de
I"activitat per

sectors

colonies. Els objectius principals son:

1-Facilitar un recurs de lleure que garanteixi
la integracid socio-educativa dels infants i
adolescents amb problemes de cor.

2-Treballar sobre el creixement personal,
coneixement de limitacions i potencialitats,
treball emocional, facilitar relacions
enriquidores, corresponsabilitzacido en grup,
entre d'altres accions que afavoreixin
l'autonomia, la responsabilitat i la felicitat.

3-Gaudir d'un temps de contacte amb la
natura plena d’activitats terapeutiques, jocs,
tallers, excursions i noves experiencies, entre
d’altres objectius secundaris.

Tots els i les participants a les colonies poden
realitzar les activitats previstes ja que
previament es fa un estudi individualitzat de
les limitacions, capacitats y cures necessaries
per poder assistir a les colonies.

L’equip de treball esta format per:
- 1 infermera.

- 1 directora i un monitor per cada 5
participants, vinculat al mén de les
cardiopaties congeénites.

- 2 equips de metges del Departament de
Cardiologia Congénita de I'Hospital de Sant
Joan de Deu i I'Hospital Vall d'Hebron de
Barcelona.

- i, de l'equip de I’AACIC: 3 psicologues, 1
gerent i 1 coordinadora del projecte.

Lloc de

l'activitat

Saifores, el Montseny i Porqueres

Beneficiaris o usuaris de |'activitat

Nombre
Tipus Previst \ Realitzat




Persones 65

fisiques places 76 places
Persones

juridigues 0 0

Nom de Fem més agradables les estades a I’hospital
I"activitat
Atencié a infants i adolescents per oferir una estada
) més agradable a I'hospital, ajudar a crear una actitud
Tipus positiva davant I|’experiéncia de ['hospitalitzacié i
e reduir l'impacte emocional que provoca la malaltia i
d’activitat

I’estada a I’'hospital. L'activitat es du a terme a través
d’'un conveni de complementarietat amb [|'Hospital
Infantils de Vall d’'Hebron de Barcelona.

Identificacié de
I"activitat per

sectors

A través del joc, busquem promoure la
interaccid entre l'infant i la familia i facilitar
aixi la comunicacié durant el taller. El joc
permet que els infants gaudeixin i explorin la
seva creativitat, descobrir qué els interessa i
evadir-se dels seus pensaments.

Les activitats que es porten a terme dins del
projecte Fem més agradables les estades a
I’'hospital son:

- Jocs d’entreteniment amb els nens a la sala
de jocs de la planta de cirurgia pediatrica i a
la planta de I'area del cor de I'hospital.

- Jocs a peu de llit amb els nens i nenes
ingressats.

- Activitats ludiques durant els caps de
setmana amb actuacions de pallassos,
magica, titelles...

- Participaci6 en la campanya de Nadal,
celebracié de Sant Jordi i altres actes que es
realitzen a I’'hospital.

Es realitza de dilluns a divendres: el
voluntariat d’hospital de I'entitat gestiona les
sales joc per als infants i adolescents que es
troben ingressats sigui quin sigui el motiu.




I els caps de setmana: \Vvisites dels

pallassos/es voluntaris formats a I’AACIC.

El projecte compta amb la gestid i
coordinacié d’una psicologa i una pedagoga
de I'equip tecnic de I'entitat.

Lloc de

|'activitat

Hospital Infantil Vall d'Hebron (Barcelona).

Beneficiaris o usuaris de |'activitat

Nombre
Tipus Previst |Realitzat
Persones
fisiques 3.800 3.865
Persones
juridiques 0 0

Nom de Serveis i projectes d’atencié psicosocial a
e families amb fills/es amb cardiopatia
I"activitat . . . NPT
congenita o diagnhosticada a la infancia o
adolescéncia
Atencid psicosocial, assessorament i suport
Tipus emo_ciona_l ales f‘an_ﬂl'lies amb fills/es amb
cardiopatia congenita.
d’activitat

Identificacié de
I"activitat per

sectors

El Servei d’atencio a les families, durant I'any
2019 ha atés a 351 families: S’han dut a
terme un total de 855 accions d’informacid,
assessorament i suport emocional:

- 92 consultes puntuals.
- 121 primeres visites.
- 642 seguiments.

Amb aquestes families s’han treballat




aspectes relacionats amb les repercussions
de les cardiopaties congénites dels fills i
files, majoritariament en [|'etapa de
I'adolescencia i joventut. Temes relacionats
amb  aspectes medics, de formacio
academica i laboral, creixement personal,
malestar dels pares i les mares davant els
nous reptes en I'educacié i I'acompanyament
en el creixement dels fills i filles amb
cardiopatia congénita, entre molts altres
temes que han plantejat.

Lloc de Barcelona, Tarragona, Lleida i Girona. Les
persones i les families sén de tot Catalunya i
I'atencid directa es pot realitzar en qualsevol
municipi del territori.

I'activitat

e Beneficiaris o usuaris de l'activitat

Nombre
Tipus Previst |Realitzat

Persones 350 351

fisiques families |families

Persones

juridiques 0 0
Nom de Espais d’intercanvis d’experiéncies.
l‘activitat

Espais de trobada i atencié grupal.
Tipus

d’activitat

A més de I'atencid individualitzada,
s‘organitzen espais de trobada per compartir
temors, inquietuds i histories de superacié.
Identificacié de
'activitat per Agugs.tes activitats s’‘organitzen segons el

public:
sectors
- JOVES I ADULTS: 18 persones han
participat als espais de trobada d’intercanvi
d’experiéncies que s’organitzen virtualment
per facilitar la participacid. S’han realitzat
sessions bimensuals.




- INFANTS: 18 nens i nenes participen
regularment a les activitats terapeutiques i
de gestido emocional als espais de trobada de
Girona i Reus, amb sessions mensuals.

- FAMILIES: 63 families han participat als
espais d’intercanvi, de les quals 24 ho han
fet de forma virtual. Les psicologues de
I'entitat a les diferents delegacions dirigeixen
sessions per afavorir I'intercanvi
d’experiéncies entre iguals i acompanyar en
la gestié emocional. Existeixen dos grups
presencials, a Tarragona mensualment i
I'altre a Girona cada dos mesos.

D’altra banda, 86 persones van participar a
la Trobada anual de I'’AACIC. Com a novetat i
per facilitar la participacié apropant |'accié al
territori, es van organitzar dues trobades,
una a la demarcacié de Barcelona, a I'Hipica
Club Esportiu Pegasus de Clariana, i una altra
a la demarcaci6 de Girona, a I|'Hipica
Overland (Peratallada), que va cloure al
restaurant Pirineus (Celra). La Trobada
d’aquest any va servir per donar el tret de
sortida a les celebracions dels 25 anys de
I'entitat. Aquesta nova modalitat va estar
molt ben valorada per totes i tots els
participants.

Lloc de

|'activitat

A les diferents seus de I'entitat. Les activitats
virtuals permeten la participacié de qualsevol
persona arreu del territori. Trobada a
Clariana, Peratallada i Celra.

Beneficiaris o usuaris de l'activitat

Nombre
Tipus Previst |Realitzat
Persones
fisiques 175 185
Persones
juridigues 0 0




Nom de Et mirem
I"activitat
Tipus Atencid psicosocial durant I'embaras i el
e naixement.
d’activitat

Identificacié de
I"activitat per

sectors

Minimitzem l'impacte del diagnostic de
cardiopatia congénita des del primer
moment, durant tot I'embaras i fins que el
nadd surt del centre hospitalari.

Durant el 2019 s’han atés 129 embarassades
en 363 accions de suport psicosocial en
I'etapa prenatal i 56 families a les UCIs
neonatals, en 168 intervencions.

Aquest projecte es realitza conjuntament
amb I'equip d'obstetricia i d'UCI de I'Hospital
Infantil i de la Dona Vall d'Hebron i de
I'Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona
amb els quals tenim un conveni de
col-laboracié perque una psicologa de I'AACIC
faci l'atencid dins els centres hospitalaris.
Respecte a les dades de la memoria del 2018
hi ha hagut un 42% més de families ateses
per la consolidacié del projecte en els dos
hospitals. L'any 2019 ha estat el segon any
consecutiu de realitzacié del projecte.

Lloc de

|'activitat

Hospital Infantil i de la Dona Vall d'Hebron i
Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona

Beneficiaris o usuaris de |'activitat

I'activitat

Nombre
Tipus Previst |Realitzat
Persones
fisiques 175 185
Persones
juridigues 0 0
Nom de A cor obert




Tipus

d’activitat

Atencid psicosocial i acompanyament a
I'hospital.

Identificacié de
I"activitat per

sectors

En aquest projecte s’han atés 591 persones
en 1.132 accions de suport psicosocial. Del
total de les accions realitzades, un 87% amb
infants i adolescents amb cardiopatia i les
seves families i un 13 % amb joves i adults.

La nostra accid social es realitza al costat de
les persones amb cardiopatia congénita i les
seves families a I'hospital, un dels llocs on es
viuen moments de més estrés i angoixa. Es
molt important preparar-se emocionalment i
psicologicament per afrontar els tractaments.
Donem suport en la preparacié de l'ingrés,
I'estada, I'alta hospitalaria i el seguiment de
les persones que ho demanin un cop estiguin
donades d'alta que es duu a terme tant als
hospitals com a les seus de I'AACIC.

El projecte compta amb 4 psicologues i es
distribueix I'atencid en quatre hospitals a
través de convenis de col-laboracié: Hospital
Infantil Vall d'Hebron, Hospital de Sant Joan
de Déu tant a les plantes d'hospitalitzacio
com a I'UCI pediatrica, a I'Hospital de Sant
Joan de Reus i I'Hospital Josep Trueta de
Girona majoritariament a les consultes
externes.

Lloc de

|'activitat

Hospital Infantil Vall d'Hebron, Hospital de
Sant Joan de Déu, Hospital de Sant Joan de
Reus i Hospital Josep Trueta de Girona, aixi
com a les seus de |'entitat arreu de
Catalunya.

Beneficiaris o usuaris de |'activitat

Nombre
Tipus Previst |Realitzat
Persones
fisiques 575 591
Persones
juridigues 0 0




Nom de Servei d'assessorament, atencio i formacio
I'activitat per a professionals
Tipus Assessorem i donem informacié a mestres,
d’activitat pediatres, fisioterapeutes, monitors/es,

orientadors/es laborals i altres professionals
sobre les repercussions de néixer i créixer
amb una cardiopatia congeénita.

La majoria d’aquests professionals son
mestres d’escoles, professors d’instituts i
psicolegs dels EAPs i de CDIAPs. A més, des
del Servei d’Atencié als professionals duem a
terme sessions de formacio general dirigides
a I'equip educatiu, al claustre de mestres i
professors del centre i als professionals dels
serveis de la xarxa.

Tot i que la demanada és menor, també
atenem a professionals de fora del context
escolar que tenen relaci6 amb persones amb
cardiopatia congénita. Estem parlant de
psicolegs, insertors laborals, educadors de
Llar d’Infants, monitors de lleure, entre
d’altres. Els professionals del mén de
I'educacié s’atenen a través d’un contracta
de prestacié de serveis

Identificacié de
I"activitat per

sectors

S’han ates 648 professionals de diverses
especialitats, que han estat assessorats i
formats en les repercussions de les
cardiopaties pediatriques en un total de 882
intervencions. D’aquests, 550 professionals
sén del mon educatiu, dels quals 385 han
rebut la formacié general sobre les
repercussions de les cardiopaties congenites.
I 98 professionals de diverses especialitats
han estat atesos amb relacié a 71 adults i 27
infants amb cardiopatia.

107 alumnes i les seves families s'han vist
beneficiats de la nostra intervencié a les
escoles. Tenim un contracte amb el
departament d'Educacio de la Generalitat de
Catalunya per poder assessorar professionals
de I'ambit de I'educacioé pel que fa a alumnes
amb cardiopatia congenita i les repercussions
que aquesta patologia pot tenir en la seva




vida escolar i trajectoria acadéemica.

Cada vegada sén més els professionals de
diverses especialitats que ens consulten amb
relacio a persones que estan atenent
(fisioterapeutes, nutricionistes, psicolegs,
osteopates...).

Lloc de

I'activitat

Arreu de Catalunya on se sol:licita la
intervencio.

Beneficiaris o usuaris de l'activitat

Nombre
Tipus Previst |Realitzat
Persones
fisiques 650 648
Persones
juridiques 0 0

Nom de Projecte d’'investigacio: “Impacte de les
P relacions familiars a partir del diagnostic de
I"activitat : . N : N
cardiopatia congenita i la seva influencia en
el desenvolupament de l'infant”
Treball de camp en relacié a I'impacte de la
. malaltia en les families. Es tracta de la
Tipus :
segona fase del projecte.
d’activitat

Identificacié de
I"activitat per

sectors

A principis d’any, la Revista Apuntes de
Psicologia publicava un article amb els
resultats de la primera fase de la recerca:
Cémo afecta el diagndstico prenatal de una
cardiopatia congénita en las relaciones
conyugales de los padres (Apuntes de
Psicologia 2019, Vol. 37, numero 1, pags.
31-40).

A finals d’any, gracies a una subvencio de la
Fundacié ONCE, varem publicar els resultats
de la primera fase de la recerca, que vam
distribuir a les 150 families que han
participat a la recerca.

La recerca es realitza gracies a un conveni
amb la Fundacid Hospital Universitari Vall




d'Hebron Institut de Recerca, I'ICS-Hospital
Universitari Vall d’Hebron, la Fundacid
Blanquerna Universitat Ramoén Llull i la
Fundacié CorAvant.

Lloc de Seu social de I'AACIC i els hospitals.
I"activitat
Nom de Projecte de recerca: Desarrollo de métodos
e de deteccion de neurodesarrollo anomalo y
I"activitat - AR . )
alteracion relacion nino-familia-sociedad en
las cardiopatias congénitas
Formem part de I'equip de recerca.
Tipus
d’activitat

Identificacio de

I"activitat per

Hem seguit donant suport a aquest projecte
de recerca amb I'objectiu de determinar
quines alteracions prenatals i postnatals
influeixen en el desenvolupament neurologic
dels infants amb cardiopatia congenita i

sectors detectar els parametres de risc que poden
provocar aquestes alteracions en el
desenvolupament neurologic.
La recerca es realitza amb un conveni de
col-laboraci6 conjunt entre I'AACIC, Ia
Fundacid Hospital Universitari Vall d’'Hebron
Institut de Recerca, I'ICS-Hospital
Universitari Vall d'Hebron i la Fundacio
CorAvant.

Lloc de Seu social de I’AACIC i Hospital de la Dona i

e Infantil de la Vall d’'Hebron de Barcelona.

I"activitat

Nom de Projecte Cors Valents: suport als infants amb

Iactivi cardiopatia en situacio de refugiats

activitat
Organitzacio i gestid de recursos medics

Tipus adequats per I'atencidé dels infants amb

aguesta patologia en situacio de refugiats.




d’activitat

Aqguest projecte es desenvolupa gracies a
convenis de col-laboraciéo amb la Fundacié
CorAvant, la Federacié d’associacions
amigues del poble sahraui, el Front Polisari i
I'Hospital infantil de la Vall d’'Hebron i d’altres
entitats de suport a les persones refugiades.

Identificacié de
I"activitat per

sectors

Gracies a aquest projecte es vol contribuir a
la millora de la qualitat de vida de la infancia
amb problemes de cor i garantir una atencio
medicoquirdrgica amb impacte directe en la
disminucid de la mortalitat infantil actual.

El 2018 es van detectar 17 infants amb
diagnostic de cardiopatia i es va fer un pla de
seguiment i tractament per cada un d’ells.
Aquest any 2019 es volia realitzar un nou
viatge i realitzar el seguiment clinic del grup
d’'infants detectats durant el viatge de I'any
anterior. Finalment, no es va realitzar perque
no es va valorar necessari pels seglents
motius:

1-Es van poder realitzar les evacuacions dels
3 infants més greus i es van fer les
intervencions quirdrgiques. Uns mesos més
tard, van poder tornar als campaments i el
pediatres dels campaments els hi realitza el
seguiment medic.

2- Durant l'any, l'equip de cardiolegs del
projecte van poder confirmar dos
diagnostics d‘infants amb sospites de
cardiopatia. A través del projecte, es van
poder recopilar els informes meédics i els
resultats de les proves que es van realitzar a
I'hospital de Tinduf i es van poder estudiar
online. En veure que no eren casos greus, el
pediatre els hi fa el sequiment periodic.

3- el seguiment medic de la resta del grup
per part del pediatre dels campaments no
indicava cap parametre que fes necessari el
desplacament dels cardiolegs de la unitat de
cardiologia pediatrica de I'Hospital de la Vall
d’Hebron.




La situacio dels 17 infants a 31 de desembre
del 2019 és la seglent:

- 4 infants estan pendents de ser
intervinguts quirdrgicament perd no son

urgents.
- 1 infant esta en procés de tramitacié per
I'evacuacio6 a Catalunya i poder ser

intervingut quirdrgicament.

- 3 infants es van evacuar i van ser
intervinguts quirdrgicament.

- 9 infants de moment no requereixen
d’intervencié quirurgica.

Tots els infants segueixen un control medic a
través del pediatre dels campaments que rep
el suport de Il'equip de la wunitat de
cardiologia pediatrica de I’'Hospital Infantil de
la Vall d’Hebron.

Lloc de

I'activitat

Seu social de I'’AACIC, Hospital Infantil de la
Vall d’'Hebron de Barcelona, Camps de
refugiats al Sahara Occidental.

Beneficiaris o usuaris de |'activitat

Nombre
Tipus Previst |Realitzat
Persones
fisiques 17 17
Persones
juridigues 0 0

Nom de Sensibilitzacié i divulgacié
I"activitat
Donem a coneixer les malalties de cor des
Tious del naixement i/o la infancia per sensibilitzar
P la ciutadania, al mateix temps que les
d’activitat |campanyes de difusié son l'altaveu de les

activitats que es promouen des de
I’Associacio.

Identificacio de

Hem organitzat 60 actes de
sensibilitzacid, participacié i captacié de
fons arreu de Catalunya, amb un impacte




I"activitat per |social de 389.700 persones. Destaquem la
sectors commemorac_:ié del 25e _aniversari de
I'entitat, la fira de Sant Jordi al Palau de la
Generalitat, el Sopar de Gala a Port Aventura
(vam ser una de les entitats beneficiaries
d’aquesta edicid) i la 25a Gran Festa del Cor
al Tibidabo.
També vam impulsar campanyes de
difusid, de les quals en destaquem 4: la
campanya del Dia Internacional de les
Cardiopaties Congeénites (entorn el 14 de
febrer), la campanya d’‘arrodoniment de la
compra als supermercats Bon Preu Esclat, la
campanya de captacié per al projecte
Aventures.Cor i la Loteria de Nadal 2019.
D’altra banda, utilitzem els segients canals
per donar visibilitat a la nostra tasca:
- www.aacic.org: 72.596 de 59.426
usuaris/es.
- Facebook: 2.527 seguidors/es.
- Twitter: 870 seguidors/es.
- Instagram: 879 seguidors/es. Ha tingut un
creixement del 375.14% en els Gltims 5
anys.
- Newsletter mensual: 1.370 subscriptors/es.
- Revista num. 24 Infancia amb cardiopatia:
1.555 unitats impreses.
- 120 aparicions en mitjans de comunicacié
en linia i digitals.
Lloc de Els actes s’han celebrat arreu del territori
Vactivi catala on tenim preseéncia i la gestié dels
activitat . -, , 2
canals de la comunicacio de I'entitat es
realitza des de la seu de Barcelona.

Beneficiaris o usuaris de |'activitat

Nombre
Tipus Previst |Realitzat
Persones 450.000 |456.327
fisiques persones | persones
Persones
juridigues 0 0



http://www.aacic.org/

J-DE01129A
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