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Qui som i que fem?

L'Associacio de Cardiopaties Congénites, I'AACIC, va
néixer 'any 1994 quan una cinquantena de pares i mares
d'infants amb cardiopatia congenita compartien llargues
estones d'espera a la Unitat de Cures Intensives de
'hospital. En aquestes estones, xerraven de com es
trobaven, com se sentien, quée pensaven, quines eren les
seves pors, els seus dubtes, les seves inquietuds...
Aquestes converses van ser I'embrio de l'entitat.

Fa més de 30 anys que oferim resposta a les necessitats
socials d'infants i adolescents que viuen amb una
cardiopatia congenita o adquirida, a les seves families i als
professionals de la xarxa amb qui es relacionen, amb
'objectiu de millorar la seva qualitat de vida.

Missio:

Oferir resposta a les necessitats socials de les
persones amb cardiopatia congénita, a les seves
families i als professionals de la xarxa amb els que
ens relacionem, afavorint el coneixement d'aquesta
patologia a la societat i potenciant la recerca no clinica en
les institucions, tot aixo garantint la sostenibilitat
economica a través de recursos propis i/o de tercers amb
els que es mantenen aliances pel desenvolupament
d'activitats d'alt valor afegit.

Visio:

Volem constituir-nos en el punt

de referéncia en I'ambit nacional

i internacional per les cardiopaties congénites,
utilitzant la nostra capacitat per traccionar sobre la societat
| els estaments public-privats per donar suport, defendre |
respondre sobre els interessos de les persones amb
cardiopatia congenita, que se situen en el centre de totes
les activitats i que reben els nostres serveis en un marc
d'excel-lencia, innovacio i millora continua.

Valors:

» Passid, compromis i respecte a les diferencies.

» Tolerancia, reconeixement a lI'altre i empatia com
a norma de conducta.

 Honestedat i transparéncia en 'exercici de les
nostres funcions i en la rendicié de comptes.

o Eficiéncia en la realitzacié d'activitats i en la consecucio
de resultats, fonamentada en el treball en equip i el
predomini de relacions horitzontals.

» Gestio participativa i responsable.

e Aprenentatge conjunt, capacitacio i
desenvolupament del coneixement.

e Cooperacioé i col-laboracié com a nord en qualsevol
relacié que establim tant personal com institucional.

» Perspectiva de génere com un valor transversal
inherent a l'organitzacio.

Que fem?

Atendre en I'ambit psicosocial i emocional i
acompanyar a infants i adolescents amb
cardiopatia, a les seves families i als
professionals amb els quals es relacionen.

Impulsar projectes i serveis d’integracio pels
infants i adolescents amb cardiopatia en els
diferents ambits de la societat (educatiu, lddic...).

Informar, difondre i sensibilitzar a la societat
sobre les cardiopaties.

Promoure iniciatives d’investigacio sobre les
cardiopaties i les seves repercussions.

Formar i fomentar el voluntariat com a forma
de col-laboracié.

Vetllar per aconseguir l'aplicacié efectiva dels
drets dels infants hospitalitzats (recollits en Ia
Carta Europea dels Drets dels Infants Hospitalitzats).



Quatre dades sobre les cardiopaties congenites o pediatriques

Una cardiopatia congénita és una malformacié de I'estructura del cor que apareix durant la gestacio. Es pot detectar durant 'embaras, els primers anys de vida o, fins i tot, durant I'edat
adulta.

1 de cada 100 nadons neix amb una cardiopatia. Es el grup majoritari dins el de malformacions congénites. Tots ells necessitaran seguiment medic durant tota la vida i, sovint, d'una o diverses
intervencions quirdrgiques.

Hi ha altres tipus de cardiopaties que no sén degudes a malformacions estructurals del cor, pero que poden provocar alteracions en el seu funcionament i que es poden manifestar
durant la infantesa o adolescencia. Dins d'aquest grup de cardiopaties pediatriques hi ha les arritmies, les miocardiopaties, les cardiopaties adquirides durant la infantesa o les familiars.

A Catalunya, actualment, hi viuen més de 60.000 persones amb cardiopaties congénites i sorgides en la infancia, 20.000 d’elles s6n infants i adolescents. Totes elles lluiten dia a dia
amb el seu cor per viure. La societat ha d’estar preparada per afavorir la seva integracié social, educativa i laboral.




El 2025 vam tenir 4.294 beneficiaris i beneficiaries
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30 subvencions aprovades de |es 43 sol-licitades a organismes publics i privats.

Els numeros de I’'AACIC

Distribucié dels ingressos:
428.743,67 €
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https://www.aacic.org/ca/qui-som-i-que-fem/transparencia/

3.423 beneficiaris
| beneficiaries
menors de 18 anys

Servei d’atenci6 psicosocial a infants i adolescents = 44

97 accions psicosocials i emocionals

atesos en els serveis

| projectes d'atencio
psicosocial

Va haver-hi un descens important d'infants atesos
des del Servei d’Atencié Psicosocial un 30%
menys respecte 2024 (63 infants). Tenim la hipotesi
que aquesta reduccio és a causa de 'augment de la
qualitat de vida dels infants i adolescents que
disminueix el grau dimpacte de la patologia en la
vida quotidiana i, per tant, disminueix les necessitats
de suport. Tot i aix0, shaura de comprovar si aguesta
tendencia es produeix en els proxims exercicis.

en 2 estades i 2 sortides.

Espais infantils = 11
en 5 accions grupals

Orientacio academica
Prova pilot

L'any 2025 es van reduir en un 12,7% els beneficiaris
del projecte Fem més agradables les estades a
I'hospital a causa de:

e [es obres realitzades el 2025, s’ha reduit el
nombre de llits per planta on portem a terme el
projecte.

e Els mesos de gener, juliol, setembre i desembre,
sOn mesos en que es redueix molt l'activitat a
'nospital per les vacances del personal i la
reduccio dels ingressos.

Projecte A cor obert = 103
309 accions de suport psicosocial i emocional

Projecte Fem més agradables les estades a I’hospital = 3.196
10.758 accions ludigues i suport emocional

Aventures.Cor, les nostres colonies = 68

Aventures.Cor, les colonies de 'AACIC: es van fer les
edicions de Setmana Santa i estiu i dues sortides d'un
dia a Nadal i a la tardor. Totes quatre edicions han
estat un exit de participacio. Les estades d'estiu i
Setmana Santa van ser dies de convivencia, de
creixement en autonomia i sortir de I'entorn habitual.
El format de sortida d'un dia agrada als participants,
hi ha molta participacio.


https://www.aacic.org/ca/que-podem-fer-per-tu

Servei d'atencio psicosocial a families = 182
307 accions psicosocials i emocionals

/67 beneficiaris

| beneficiaries
majors de 18 anys
en els serveis |
projectes d'atencio
psicosocial

Projecte Et mirem =190
203 accions ludigues i suport emocional

Projecte A cor obert = 248
496 accions de suport psicosocial i emocional

Espais d’'intercanvi d’experiéncies per a families =77/

OJOJOJO,

16 sessions
—>:<{: + informacié

9 Fn el Servei d’Atencié a les Families va haver-hi 9 En el projecte A cor obert hem tingut un descens g L'any 2025, el projecte Et mirem es va continuar

un descens important de beneficiaris | progressiu en l'atencio a I'Hospital de Sant Joan de oferint tant a I'Mospital Sant Joan de Déu com a

intervencions respecte al 2024 (215 beneficiaris | Déu, perdo hem augmentat l'atencio en els 'Hospital infantil i de la Dona Vall d'Hebron. El 14

602 intervencions). Tenim la hipotesi que cada hospitals de referencia del territori: Hospital Sant de febrer de 2025, en la Jornada del Dia

vegada més les families compten amb més Joan de Reus, Hospital Arnau de Vilanova de Internacional de les Cardiopaties Congenites

recursos per gestionar limpacte de la patologia en Lleida, Hospital Josep Trueta de Girona, 'Hospital organitzada per I'Hospital Sant Joan de Déu vam

el dia a dia i no necessiten el suport de I'entitat. Parc Tauli de Sabadell, 'Hospital de Terrassa i presentar aquest projecte davant de 180

Entenem que caldra contrastar amb exercicis 'Hospital Trias i Pujol de Badalona. persones.

futurs i si es corrobora aquesta tendencia.



https://www.aacic.org/ca/que-podem-fer-per-tu/el-teu-fill-ha-nascut-amb-una-cardiopatia-congenita/r-tu/tens-un-cor-especial/

Com et vas sentir ates dins de I'hospital per la psicologa de 'AACIC?

9/10

?0,921% DELS
ENQUESTATS/DES

N

1009% DELS
ENQUESTATS/DES

Projecte A cor Obert

ET VAS SENTIR ESCOLTAT/DA?

Totes les persones ateses van valorar amb un

excel:lent ['atencidé rebuda. El 9,09% restant van

valorar 'atencié amb un 8.

?1,91% DELS
ENQUESTATS/DES

ET VA SER UTIL LA INFORMACIO
QUE ET VAM OFERIR?

El 100% dels enquestats/des van expressar que
van rebre la informacié que necessitaven en

aquells moments i que els va ser de molta utilitat.




174 beneficiaris
professionals
atesos

Es un servei necessari que els professionals valoren
molt positivament per la manca d'informacié sobre
les repercussions de les cardiopaties en el mon
educatiu. Les families també el valoren positivament
per limpacte que té el seu fill/a després del suport
de 'AACIC al claustre.
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ormats en 17 accions grupals

27 centres educatius

v

27 alumnes beneficiats

AMARA

5 professionals del mén no educatiu en 5 entrevistes individuals.


https://www.aacic.org/ca/que-podem-fer-per-tu/ets-professional-de-educacio-o-sanitari-i-tens-relacio-amb-persones-que-tenen-una-cardiopatia/
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L'Hospital Vall d'Hebron, I'nstitut de Recerca Vall d'Hebron |
'Hospital de Sant Joan de Déu van iniciar dues recerques
cadascun amb el suport de 'AACIC.

Vam formar part de I'equip d'una recerca promoguda per
'Hospital Vall d'Hebron, IQS i UPC i d'una altra liderada per
'Hospital de Sant Joan de Déu conjuntament amb altres
d'institucions com a partners.

Durant I'any 2025 vam elaborar el document divulgatiu sobre
'informe final de la recerca “Impacte del diagnostic de
cardiopatia congénita en les relacions familiars” i es va
publicar a la web i a diferents canals de comunicacié de l'entitat.

11

El projecte ja va finalitzar. Es va demanar una prorroga fins a
finals del 2025 per poder garantir una solida infraestructura
tecnologica. Durant el primer semestre de l'any es van acabar
de fer les proves d'usabilitat de 'App i 'equip pedagogic va
tancar linforme final, tant de la recerca pedagogica com de
I'eina.

Al darrer trimestre de I'any, I'equip tecnologic, va elaborar el
manual d'usuari i linforme d'infraestructura, dos documents
imprescindibles per la finalitzacié del projecte.

L’AACIC ha valorat molt positivament 'eina que s'ha treballat,
ja que dona resposta a unes necessitats detectades en els
infants de 6 a 12 anys durant les etapes de crisi relacionades
amb les hospitalitzacions, abans durant i després d'una
intervencid quirdrgica o ingresso per proves. No es va poder
distribuir 'app durant el 2025, esperem poder-lo distribuir
durant el proper any.


https://www.aacic.org/ca/recerca-en-cardiopaties/
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Durant I'any 2025 vam anar preparant el viatge als campaments
de refugiats sahrauis de dues cardiologues de I'equip de
cardiologia pediatrica de I'Hospital Infantil i de la Dona Vall
d'Hebron. L'objectiu del viatge era fer les visites de cardiologia
als infants i adolescents amb cardiopatia i amb sospites de
cardiopatia que viuen als campaments. Per problemes logistics
vam haver de traslladar el viatge a la segona setmana de gener
del 2026.

També, vam valorar els informes i documentacié de quinze
infants amb possible cardiopatia dels quals quatre vam haver
de tramitar la seva evacuacio per poder realitzar la cirurgia en
hospitals de referencia de l'estat espanyol. AQuest procés es va
aconseguir amb el suport de la Federacio Hafida de cases
d'infants malalts que hi ha a l'estat.

12
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Durant I'any 2025, I'equip de professionals de
I'entitat va impartir 6 cursos sobre les
repercussions de les cardiopaties congenites a |a
Universitat de Barcelona, EUSES Terres de I'Ebre,
Hospital Sant Joan de Reus i Escola Mare de Déu dels
Angels.

, 'equip també, va rebre un total de 20 formacions
entre les quals hi havia l'enfortiment de la gestié de
'entitat. limpacte de l'alimentacio en les persones
amb cardiopatia o la digitalitzacio en el tercer sector.


https://www.aacic.org/ca/projecte-cors-valents/

Campanya del 14 de febrer: 110 il-luminacions, 20
més que el 2024 i 47 aparicions en mitjans de
comunicacio.

Campanya de Sant Jordi: va comptar amb la
parada a la Generalitat de Catalunya.

La Campanya de la Gran Festa al Tibidabo: va fer
molt mal temps durant tot el dia i no va haver
Iafluencia de visitants esperada.

| a la Campanya de Captacioé de Fons del darrer
semestre es va aconseguir un 30% mes d'ingressos
que l'any 2024.

9.936 € en 4 campanyes de sensibilitzacio

i captacio organitzades des de 'AACIC.

6.962 € en 20 actes i fires en tot el territori
catala on I'AACIC ha participat, ha donat suport

en l'organitzacio o ha estat beneficiaria.

9 Newsletters amb el dia a dia de
'entitat.

91 aparicions en mitjans de
comunicacio.

7.022 seguidors en 5 xarxes socials.

Tanquem l'aniversari de 30 anys amb la
publicacié de la Revista 30 i el concert de
les Faranduliers a Luz de Gas.

30.370 € de la Campanya de Loteria de
Nadal i de |la Grossa de Cap d'Any.

La web va patir un descens d'usuaris d'un 60%
perque la nostra web és del 2014 i necessita
redissenyar-se de cara a les noves tendencies
tecnologiques. Actualment, la gent vol respostes
rapides a preguntes molt concretes i les webs s'estan
quedant enrere.
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Vam tancar les celebracions de l'aniversari de 'AACIC:

e Esva produir la Revista 30 en paper i esva
distribuir entre els socis | socies de 'AACIC, de
CorAvant i el personal sanitari.

e Agraim al Dr. Ferran Gran, cardioleg pediatric del
Vall d'Hebron i membre del grup musica els
Faranduliers el concert a la Sala Luz de Gas on es
van vendre 330 entrades.



El projecte Fem més agradables les estades a I'hospital,
va comptar amb 24 persones entre voluntaris i
voluntaries a la sala de jocs i pallassos i pallasses gue
van seguir la formacio continuada durant tot el curs.

313 persones voluntaries van col-laborar en les festes
solidaries, en la campanya de la Loteria de Nadal i en |a
carnpanya de la Grossa de Cap d’Any.

3 voluntaries als Espais Infantils.

6 estudiants de batxillerat voluntaris de I'Escola Mare
de Déu dels Angels van collaborar en activitats a I'Hospital
Infantil i de la Dona Vall d'Hebron.

20 persones voluntaries van ser el motor d'iniciatives
solidaries en suport a l'entitat. Amb la seva empenta |
implicacio van contribuir en el financament dels serveis |
projectes que vam dur a terme durant l'any i gue moltes més
persones coneguessin la realitat dels infants i adolescents
amb cardiopatia.

Al mes de juny van canviar la Junta.

Presidencia

e Beatriz Cardaba Salgado
Secretaria

e Jordi Respecta Valenti
Tresoreria

e (Carles Mateo Puente
Vocals

e Carme Hellin Gonzalez

o Cecilia GOmez Engler

e Erundina Gonzalez Monfort

e Ma Teresa Conesa Molina

e Oscar Morgado Gonzélez

e Helena Alonso Capdevila

Geréncia

e Rosa Armengol
Administracio

e Monica Enrich

e Paula Ayabarrena
Equip de psicologues

e Rosana Moyano, Delegacio de Barcelona
e Gemma Solsona, Delegacio de Girona
o Angels Estévez, Delegacié de Tarragona i Lleida

Comunicacio
e Berta Giménez

*Segons els estatuts de I'AACIC, el voluntariat té els mateixos drets que els associats i associades.

L'AACIC i la Fundacio
CorAvant

tenen un conveni de
col-laboracio per
desenvolupar i executar
serveis i projectes conjunts.
Es per aixd que en l'equip
tecnic i de gestio de I'AACIC
s'hi suma també l'equip de
professionals de CorAvant.

Gerencia
e Rosa Armengol
Administracio
e Masiel Hernandez
e Paula Ayabarrena
Equip técnic
e Mireia Salvador,
Delegacio de Terres de
'Ebre
e Marina Fernandez,
Delegacio de Valles
Occidental i Oriental
e Fatima Boussaid
Comunicacié
e Maria Valldeneu



COL-LABORADORES ECONOMIQUES AACIC: son empreses, institucions i administracions, laportacié economica de les quals permet garantir la continuitat i qualitat dels projectes i serveis que duem
a terme.

LA PAERIA
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COL-LABORADORES ESTRATEGIQUES AACIC: |a relacié que l'equip técnic de 'AACIC manté amb els equips de professionals d'aquestes institucions i empreses sén garantia de la qualitat dels nostres
serveis i projectes.

Associacio Cap nen sense conte, ACATIA CORPORATE COMPLIANCE S.L., CardioAlianza, Centre de Normalitzacio Linguistica de Barcelona, COCEMFE, Collectiu Ronda, COOP57, Cooperativa Obrera
Tarraconense, FEDER, Federacio Catalana del Voluntariat Social (FCVS), FESalut, Fundacié Bosch iGimpera, Fundacié Cavall Fort, Fundacié Cinca Piqué, Fundacio Pere Tarrés, Hospital Arnau de Vilanova
Lleida, Hospital Dr. Josep Trueta, Hospital Germans Trias iPujol, Hospital Infantil i de la Dona Vall d'Hebron, Hospital Parc Tauli de Sabadell, Hospital Sant Joan de Déu, Hospital Sant Joan de Reus, Hospital
Verge de la Cinta de Tortosa, Lexben, Universitat de Barcelona, Universitat de Girona, Universitat Oberta de Catalunya, Universitat Rovira iVirgili, Xarxa Drets de la Infancia.
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Vols seguir-nos i saber qué fem?

coravantaacic coravant m Fundacié CorAvant @ Canal Informatiu 673 97 28 43

Vols col-laborar amb nosaltres?

Bizum 00801 Associacio de Cardiopaties Congenites
N’ Teaming.net collaboraamb 1 €al mes < dicaaqui

Teaming

¢ aacilC

ASSOCIACIO DE CARDIOPATIES

CONGENITES
+ 30 ANYS

Entitat declarada d'Utilitat Publica - CIF: G 60605318 - num.registre 15.970
+34 93 458 66 53 Carrer Marti i Alsina, 22, local 08031 Barcelona
info@aacic.org - www.aacic.org

FI DE LA SALUT EDUCACIO IGUALTAT TREBALL DIGNE 1 CONSUM
POBRESA | BENESTAR DE QUALITAT DE GENERE | CREIXEMENT | PRODUCCIO

1 PAU, JUSTICIA
| INSTITUCIONS
SOLIDES

‘I ALIANGA

PELS OBJECTIUS

_/\'\/\ ECONOMIC RESPONSABLES

Objectius de Desenvolupament Sostenible, el compromis de 'AACIC %KF-M



https://www.aacic.org/ca/objectius-de-desenvolupament-sostenible/
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https://www.aacic.org/ca/objectius-de-desenvolupament-sostenible/
https://www.aacic.org/ca/objectius-de-desenvolupament-sostenible/
https://www.aacic.org/ca/
https://www.instagram.com/coravantaacic/
https://x.com/coravant
https://www.linkedin.com/company/fundacio-coravant/
https://www.aacic.org/ca/que-pots-fer-tu/col%c2%b7labora-com-a-empresa/
https://www.teaming.net/letsbeattogether
https://www.teaming.net/group/list?q=aacic
https://www.teaming.net/group/list?q=aacic
http://www.aacic.org/
https://www.aacic.org/ca/objectius-de-desenvolupament-sostenible/
https://www.aacic.org/es/objetivos-de-desarrollo-sostenible/
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