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MEMORIA DE ACTIVIDADES

Ejercicio
2016

1. DATOS DE LA ENTIDAD

A. Identificacion de la entidad

Denominacion

ASOCIACION CORAZON Y VIDA

Régimen Juridico!

L.O. 1/2002, de 22 de marzo, reguladora del Derecho de Asociacion

Ley 4/2006, de 23 de junio, de Asociaciones de Andalucia.

Registro de Asociaciones'

Registro de Asociaciones de Andalucia

Numero de Inscripcion en el Registro
correspondiente Fecha de Inscripcioni CIF

41-1-4414 08/11/1993 G41653973

B. Domicilio de la entidad

Calle/Plaza Numero Cddigo Postal
Residencia Parque Flores, 52 Fase Bloque 3, 8°C 41015
Localidad / Municipio Provincia Teléfono
SEVILLA SEVILLA 954655484
Direccion de Correo Electronico Fax:

asociacion@corazonyvida.org
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FINES ESTATUTARIOS"

El objeto social es contribuir a la ayuda integral de todos los afectados por cardiopatia congénita, asi
como a la lucha contra éstas enfermedades mediante el desarrollo de todas las actividades necesarias
para ello. A estos efectos, se consideran como fines especificos de la Asociacion:

a)

b)

c)

d)

e)

La asistencia e informacion a los enfermos cardidpatas congénitos en sus aspectos médico y
social, trabajando por las mejoras de la calidad de vida de los afectados y sus familias.

El fomento de la investigacién de los problemas que plantean las cardiopatias congénitas en
sus aspectos socioecondémicos, asi como su tratamiento.

La divulgacion sanitaria popular para dar a conocer la incidencia de estas enfermedades y sus
posibles soluciones terapéuticas, asi como sus multiples aspectos sociales vy juridicos.

La colaboracion con todas aquellas personas o entidades publicas o privadas, cuya actividad
pueda conducir a la consecuencia de los fines de la Asociacion.

Imparticién de seminarios, cursos, acciones formativas, talleres de empleo, convenios de
colaboracion para practicas profesionales, y cualquier otra actividad relacionada con la
empleabilidad de nuestros asociados y cualquier otro colectivo necesitado de las mismas,
mediante aportaciones privadas y/o ayudas o subvenciones tanto de Organismos Publicos
como de Entidades Privadas. Asi como cualquier tipo de asesoramiento para la busqueda
activa de empleo.

3.

Numero de personas fisicas asociadas asociadas Numero total de socios”

NUMERO DE SOCIOS
Numero de personas juridicas

218 - 218

4. ACTIVIDADES DESARROLLADAS, RESULTADOS Y BENEFICIARIOS"

A.

Identificacion de la actividad

Denominacion de la actividad"i

Atencion integral a los afectados directa o indirectamente por las Cardiopatias Congénitas

Servicios comprendidos en la actividad"'

Servicio 1: Apoyo psicolégico

Servicio 2: Informacion y asesoramiento social

Servicio 3: Alojamiento en piso residencia

Servicio 4: Portal participativo. Pagina web

Servicio 5: Orientacion Educacion Especial

Servicio 6: Grupos de Ayuda Mutua

Servicio 7: Apoyo a embarazadas de riesgo

Servicio 8: Jornada andaluza sobre Cardiopatias Congénitas
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Breve descripcion de la actividad™

Servicio 1: Apoyo psicolégico
Padres.

v' Atencion a los padres una vez son informados de que su hijo tiene una cardiopatia.

v" Acompafiamiento de padres durante sus estancias hospitalarias, intervenciones quirdrgicas de sus hijos y
primeras visitas a UCI, para prevenir la ansiedad y dar pautas para afrontar la vuelta al hogar y la
adaptacion de todos a las nuevas circunstancias familiares.

v" Apoyo psicoldgico y tratamiento de duelo en supuestos de fallecimiento del nifio.

Lactantes, primera infancia.

Evaluacion psicoldgica a lactantes intervenidos mediante técnicas quirirgicas de cirugia extracorpérea,
estudiando desarrollo psicomotor y mental para detectar posibles retrasos madurativos y proporcionarles un
programa de estimulacion temprana. En los casos mas severos se derivaran a los servicios de neurologia.

Menores.

v' Siendo mas conscientes de su situacion se trabaja con técnicas de relajacion, previas a su intervencion o
realizacion de alguna prueba invasiva, para evitar la aparicion de crisis de ansiedad.

v" Acompafiamiento de chicos hasta el quiréfano, UCI, hemodinamica,...

v' Tratamiento psicoldgico a los derivados de consultas externas, cirugia y hemodinamica por los propios
cardidlogos.

v' Seguimiento familiar tras el alta médica.
En General.

v' Evaluacién psicoldgica del cardidpata congénito y emisiéon de informes.

v" Investigacion sobre repercusiones de las cardiopatias congénitas.

v' Elaboracién de articulos para la pagina Web.
Conforme a nuestro registro, durante 2016 se ha proporcionado atencion psicoldgica a un total de 197 personas, 192
de manera personal y 5 de manera telefénica
Servicio 2: Informacion y asesoramiento social
Se ha prestado informacion y asesoramiento sobre materias muy diversas, médicos, hospitales, posibles ayudas y
recursos, segunda opinién médica, vacunacion gripe, profilaxis endocarditis bacteriana, insercién laboral, valoracion
del grado de minusvalia, orientacion educativa, atencion y estimulacién temprana, embarazos de riesgo, programa

corazén, desfibriladores y espacios cardioprotegidos,...

Conforme a nuestro registro, incompleto por no disponer del tiempo necesario para anotarlas en todos los casos, se
han realizado 229 intervenciones personales, telefonicas o por e-mail de atencion a nuestro colectivo.

Informacion sobre la propia enfermedad, bibliografia, entrega de panfletos informativos,...

Pautas sobre una alimentacion cardio-saludable e indicaciones que se consideren de mayor importancia.

Servicio 3: Alojamiento en piso/residencia

Piso/residencia puesto a disposicion de los afectados para que puedan alojarse durante la asistencia sanitaria de sus
hijos en el Hospital Universitario Virgen del Rocio de Sevilla, hospital de referencia en Andalucia para el tratamiento
de las Cardiopatias Congénitas.

Durante el afio 2016 se ha dado alojamiento a 41 familias con una estancia media de 13 dias. Como viene siendo
habitual, la mayoria proceden de Andalucia Occidental. Cabe destacar como el 73 % de las familias alojadas no son
socios de Corazon y Vida.
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Servicio 4: Portal participativo. Pagina web www.corazonyvida.org

v Mantenimiento de nuestra plataforma de informacion continua (Web), fomentando la participacion e
implicacion de nuestro colectivo mediante la inclusion de nuevos contenidos de interés.

v" Mayor acercamiento a nuestros asociados gracias a las nuevas tecnologias.

v" Mejora de nuestra gestion y relacion con el resto de Asociaciones con iguales o similares objetivos y con
la sociedad en general.

v Emisién de boletines con noticias sobre las novedades mas sobresalientes de la Asociacion, entrevistas,
reportajes ilustrados sobre algun tema de interés para nuestro colectivo y publicaciones de prensa sobre
las cardiopatias congénitas.

v' Servicio de Atencion Psicolégica, atendido por la psicéloga Dfia. Aimudena Lloret Campoy.

Gran parte del mantenimiento y actualizacion de contenidos de la Web es asumido por el personal de la asociacién,
extremo que supone un gran esfuerzo, dado lo mermado de la plantilla y su contratacién a tiempo parcial.

Esta herramienta continia dando unos resultados extraordinarios, de manera que durante 2016 nuestra Web ha
recibido 350.452 visitas de todas las partes del mundo

Continuamos estando presentes en las redes sociales a través de twitter y Facebook.

Servicio 5: Orientacion Educacion Especial

A demanda de los padres o del propio colegio con alumnado con cardiopatia congénita, se les informa sobre la
existencia del “Protocolo para la atencion educativa del alumnado con enfermedad cronica en la escuela” y se realizan
charlas al cuadro de profesores sobre estas patologias y sus repercusiones, dotandolos de algunos recursos y pautas
a seguir en el trato diario con los mismos y descripcién de los aspectos psicopedagdgicos especificos del nifio en
cuestion, a fin de que alcance el maximo desarrollo posible de sus capacidades personales.

Servicio 6: Grupos de Ayuda Mutua

El éxito y la reconfortante experiencia con los Grupos de Ayuda Mutua (GAM en lo sucesivo) en afios anteriores nos
ha incentivado a constituir en 2016 GAM en Huelva, Cadiz y Sevilla. Para ello se ha vuelto a contratar a la psicéloga
Dria. Elena Barbosa Cortes quién lo ha desarrollado junto a nuestra trabajadora social como coordinadora.

Cada GAM estuvo integrado por 6-7 familias, todas ellas con hijos afectados por cardiopatias congénitas diversas
pero edades no muy dispares.

De nuevo, tras una valoracion previa de las caracteristicas y circunstancias de los integrantes, se conformé un grupo
cerrado y no muy numeroso, de manera que el numero de asistentes fuese lo suficientemente pequefio para permitir
la cohesion grupal y lo suficientemente amplio para que fuese diverso en experiencias. En definitiva que se comparta
y se cohesione, a fin de permitir el fortalecimiento personal de los afectados, el refuerzo de identidad y, en general,
favorecer la superacion de necesidades especificas de la vida cotidiana.

Como novedad, este afio también se ha desarrollado con gran éxito un Grupo Terapéutico de adolescentes afectados
puede prevenir muchos de los problemas que aparecen en ese periodo. Se han centrado los esfuerzos
principalmente en el auto-conocimiento y en la auto-aceptacién, como una forma de fortalecer la autoestima. Ademas,
se han abordado las situaciones que mas les preocupan dotandoles de estrategias de solucion de problemas y un
programa de actuacion personal.

Servicio 7: Apoyo a embarazadas de riesgo

Se continda colaborando con el Servicio de Genética, Reproduccion y Medicina Fetal del H.U. Virgen del Rocio de
Sevilla, manteniendo y ampliando nuestro grupo de voluntarias que tuvieron embarazos de riesgo llevados a término,
en concreto por algun tipo de problemas cardiologicos del feto, del que salieron airosas tanto ellas como sus hijos,
quienes, en coordinacion con el personal sanitario de dicho servicio y de nuestra psicologa, brindan su apoyo y
experiencia a embarazadas que se encuentran en igual trance.

Servicio 8: Jornada andaluza sobre Cardiopatias Congénitas

Como se ha venido haciendo hasta ahora de manera bianual desde 2002, con la inestimable ayuda y colaboracién
de los profesionales médicos del HU Virgen del Rocio que tratan a nuestros hijos desde sus distintas especialidades,
durante 2016 se ha celebrado la VIl Jornada andaluza sobre Cardiopatias Congénitas con el objetivo de informar al
colectivo que atendemos, abordando temas tan relevantes como las cardiopatias familiares; cardiopatias congénitas:
maternidad y contracepcion;...

C/ Castillo Alcald de Guadaira 3, 6° D, CP. 41013, Sevilla. Tfno. 95 465 54 84
asociacion@corazonyvida.org . www.corazonyvida.org




Asociacion Corazon y Vida, declarada de Utilidad Publica e inscrita en el Registro de Asociaciones de Andalucia con el nim. 4414 en virtud de resolucion de 08/11/1993. NIF. G41653973

Asociacion andaluza Corazén y Vida
Declarada de Utilidad Publica

B. Recursos humanos asignados a la actividad*

Tipo de personal Ndmero
Personal asalariado 4
Personal con contrato de servicios _
Personal voluntario Variable

C. Coste y financiacion de la actividad

COSTEX IMPORTE
Gastos por ayudas y otros 1.000,00
a. Ayudas monetarias 1.000,00
b. Ayudas no monetarias
c. Gastos por colaboraciones y del érgano de gobierno
Aprovisionamientos
a. Compras de bienes destinados a la actividad
b. Compras de materias primas
c. Compras de otros aprovisionamientos
d. Trabajos realizados por otras entidades
e. Perdidas por deterioro
Gastos de personal 48.333,11
Otros gastos de la actividad
a. Arrendamientos y canones 7.200,00
b. Reparaciones y conservacion 33,49
c. Servicios de profesionales independientes 5.611,06
d. Transportes
e. Primas de seguros 395,29
f.  Servicios bancarios 322,74
g. Publicidad, propaganda y relaciones publicas
h. Suministros 2.829,27
i. Tributos
j.  Perdidas por créditos incobrables derivados de la
actividad
k. Otras pérdidas de gestion corriente
I.  Otros gastos de la actividad 11.211,18
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Amortizacién de inmovilizado 411,75

Gastos financieros

Adquisicién de inmovilizado

Gastos excepcionales

COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 77.347,89
FINANCIACION IMPORTE
Cuotas de asociados
E;isatr?gg;ges de servicios de la actividad (incluido cuotas de 15.471,00
Ingresos por Colaboraciones
Ingresos por promocion, captacion de fondos
Ingresos ordinarios de la actividad mercantil*i
Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio
Ingresos con origen en la Administracion Publica*" 30.101,82
a. Contratos con el sector publico
b. Subvenciones 30.101,82
c. Conciertos
Otros ingresos del sector privado 50.014,72
a. Subvenciones 1.499,50
b. Donaciones y legados 48.515,22
c. Otros
Ingresos Financieros 91,97
Ingresos Excepcionales 6,72
FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD 95.686,23
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D. Beneficiarios/as de la actividad

Numero total de beneficiarios/as:

Resulta dificil cuantificar los beneficiarios y, en todo caso cabria numerar los beneficiarios en funcién de
los servicios.

Apoyo psicolégico: 197 personas

Informacion y Asesoramiento directo: 229 personas
Alojamiento: 41 familias

Orientacion Educacion Especial: 5 familias

Grupos de Ayuda Mutua Padres: 21 familias

Grupo Terapéutico adolescentes: 8 adolescentes

Clases de beneficiarios/as:

Afectados directa o indirectamente por las Cardiopatias Congénitas.

Requisitos exigidos para ostentar la condicion de beneficiario/a:*Y

No se exige mas requisito que estar afectados directa o indirectamente por las cardiopatias congénitas.
Para el uso del piso/residencia, dado que es insuficiente para la demanda existente, se han establecido
unas prioridades en funcion de la situacion del menor operado (si se encuentra en UCI 6 en planta);
distancia de los familiares a su lugar de residencia habitual y situacion econémica.

E. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacién de la actividad:

En lineas generales consideramos muy importantes los resultados dado que, en mayor o menor medida,
se mejora la calidad de vida de los afectados por las cardiopatias congénitas y de sus familias.

Con nuestras actividades, ademas de paliar de algun modo el desamparo en el que se encuentran las
familias, alejados de su lugar de residencia durante las estancias hospitalarias, intentamos prevenir la
aparicion de trastornos psicolégicos en los menores afectados directamente por la cardiopatia
congénita, detectar problemas de neurodesarrollo y mitigar el impacto emocional al que son sometidos
por las circunstancias que rodean a su enfermedad.

La intervencion temprana reduce la vulnerabilidad psicolégica y permite una mejor adherencia al
tratamiento médico y psicoldgico al entender y aceptar adecuadamente su enfermedad y establecer una
buena comunicacién con la familia y redes sociales.

La experiencia nos informa que se dan menos problemas de conducta, se reducen los niveles de
ansiedad y decaimiento, asi como los miedos relacionados con la enfermedad, se mejora la insercion
en su comunidad, especialmente con su grupo de iguales puesto que se instan a que mejoren sus
habilidades sociales.

El trabajo con los padres previene la ansiedad durante la hospitalizacion y disipa temores ante la vuelta
a casa. De otro lado se favorece la comunicacion entre el sistema sanitario y las familias, manteniendo
una linea abierta de didlogo con los distintos servicios del hospital.
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Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios:

Los fines estatutarios de nuestra Asociacion podria resumirse en “contribuir a la ayuda integral de los
afectados por las cardiopatias congénitas” concretandose en: asistencia e informacién; divulgacion de
la incidencia y problemas de estas patologias; imparticion de seminarios, talleres; firma de convenios
para favorecer la insercion laboral,...

Consideramos que dada la entidad de la Asociacién; los recursos humanos y el presupuesto del que
dispone, el grado de cumplimiento de los fines estatutarios es mas que sobresaliente. Légicamente todo
es perfectible y no podemos ser conformistas pero debemos estar y estamos satisfechos de nuestro
nivel de cumplimiento de los fines estatutarios.

5. INFORMACION GENERAL SOBRE MEDIOS DE LA ASOCIACIONi
A. Medios Personales*ii

e Personal asalariado Fijo

Numero
medioil Tipo de contrato® Categoria o cualificacion profesional™
209 Grupo 1 de Cotizacién
2
289 Grupo 2 de Cotizacién

e Personal asalariado No Fijo

Numero
medio™ Tipo de contrato™ Categoria o cualificacion profesionali
1 200 Grupo 1 de Cotizacién
0,33 502 Grupo 1 de Cotizacién

e Profesionales con contrato de arrendamiento de servicios

r’\rlg(?i(eyr‘g" Caracteristicas de los profesionales y naturaleza de los servicios prestados a la entidad
1 Gestoria. Contabilidad y Fiscalidad
1 Auditoria de Cuentas
1 Splendor Comunicacién S.L.L.

e Voluntariado

Numero
medio®™ Actividades en las que participan
18 Organizacion de eventos; Jornada Cientifica; teatro; Gala Benéfica;...
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B. Medios materiales

e Centros o establecimientos de la entidad

Numero Titularidad o relacion juridica Localizacion

1 Alquiler Sevilla

Caracteristicas

Piso con una habitacion dedicado a la gestion y administracion de la Asociacion y dos dormitorios, salén y
servicios para alojamiento de familiares de nifios hospitalizados en el HU Virgen del Rocio de Sevilla

e Equipamiento

Numero Equipamiento y vehiculos Localizacion/identificacion
3 Ordenadores Sede administrativa y Hospital U. Virgen del Rocio
2 Impresoras Sede administrativa Asociacion y H.U.V.R.

C. Subvenciones publicas*Vi

Origen Importe Aplicacion

Consejeria de Igualdad y Salud

6. RETRIBUCIONES DE LA JUNTA DIRECTIVA

A. En el desempeio de sus funciones:

Concepto™Vi Origen>vii Importe

B. Por funciones distintas a las ejercidas como miembro de la Junta Directiva

Puesto de trabajo Habilitacion estatutaria®® Importe

7. ORGANIZACION DE LOS DISTINTOS SERVICIOS, CENTROS O FUNCIONES EN QUE SE
DIVERSIFICA LA ACTIVIDAD DE LA ENTIDAD

El centro neuralgico y administrativo de toda la actividad se centraliza en una de las habitaciones del piso alquilado
junto al H.U. Virgen del Rocio de Sevilla, donde se encuentran habitualmente la trabajadora social y el director-
gerente de la asociacién. Desde alli se desarrollan los servicios de informacion y asesoramiento, al tiempo que
se coordinan el resto de servicios.

El portal participativo, la web www.corazonyvida.org y las redes se gestionan igualmente desde la oficina del piso
con el respaldo de la empresa Splendor Comunicacion S.L.L.
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A demanda de los afectados 6 del Servicio de Genética, Reproduccién y Medicina Fetal y coordinados por la
trabajadora social, se posibilita la actuacion del Apoyo a embarazadas de riesgo.

A demanda de los afectados que lo requieran se organiza una asistencia al colegio determinado para informar y
asesorar en materia de Educacién de Nifios con Necesidades Especificas de Apoyo Educativo y/o de afectados
por la cardiopatia congénita.

Los Grupos de Ayuda Mutua se configuran y organizan desde la oficina central, se contrata a otra licenciada en
psicologia con experiencia en la atencién a nuestro colectivo y se coordina por nuestra trabajadora social.

El servicio de apoyo psicolégico se desarrolla en el propio H.U. Virgen del Rocio. Alli se dispone de un despacho
cedido por la Direccién-Gerencia del mismo y se trabaja en total coordinacién con el personal sanitario del Servicio
Andaluz de Salud.

El control del alojamiento en el piso residencia se realiza in situ dado que en una de las habitaciones del mismo
donde se realiza la labor de coordinacién y gestién de la actividad de la Asociacion, en total coordinacion con las
trabajadoras sociales del propio H.U. Virgen del Rocio.

La contabilidad y fiscalidad se encuentra externalizada, siendo supervisada por la tesorera de la Asociacion con
la ayuda del director-gerente de la entidad.

Relaciones externas, asistencia a conferencias y reuniones, publicidad, comunicacién,... son abordadas por la
presidenta y el resto de los integrantes en la junta directiva, con la ayuda del director-gerente de la entidad.

Firma de la Memoria por los miembros de la Junta directiva u érgano de representacion de la

entidad
Nombre y Apellidos Cargo Firma
HELENA SAMENO PUERTO Presidencia AN
‘ J
M2 DEL ROSARIO REAL RAMOS Vicepresidencia
7 N4
M2 DEL CARMEN AGUIRADO SANZ Tesoreria &\W »
I A Z L
M2 LUISA ECHEVARRIA RODRIGUEZ Secretaria = %

ﬂ
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