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De Marc, dice su madre que tiene poderes, como los su-
perhéroes. Su sonrisa, desde luego, es de ciencia ficcion
y el amor que le tienen sus hermanas, de otro planeta.
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Editorial L o

El Espiritu de Menudos Corazones . §

)
d Recordais cuando en el editorial de la

revista de verano de 2017 os hablaba
de la posibilidad de practicar un depor-
te extremo que consistia en planchar en
lo alto de una pendiente, y que parecia
que no podia existir nada mas arriesgado que €so?
Bueno, pues os diré que para esta Navidad he en-
contrado el mas dificil todavia ¢ Que no me creéis?
Pues ahi va: el auto-planchado. Y como esto si
que resulta verdaderamente dificil de visualizar, os
incluyo una ilustracion.

Marfa Escudero

Presidenta de la Fundacion
Menudos Corazones.

Pues si, he decidido que esto es a lo que voy a dedicar
parte de mi tiempo durante estas vacaciones de Navi-
dad: a darme un repasito. Pero no, no me interpretéis
mal. No tengo intencién de pasar por el quiréfano. Ese
escenario lo dejo para las cosas realmente importantes.
No, lo que pretendo simplemente es dedicar un poco
mas de tiempo a analizar cuéles son las arrugas de mi
misma que me gustan, y cuales se merecen un plan-
chado. Porque me imagino que a estas alturas ya os
habréis dado cuenta de que yo soy de ese grupo de
personas que rapidamente se adscribio al slogan de “la
arruga es bella”. Y si, lo sigo creyendo firmemente. Hay
arrugas, profundamente bellas. Sobre todo aquellas

que transmiten la intensidad de lo vivido. Aquellas

que reflejan la riqueza impagable de lo compartido.

La arruga que genera la licita preocupacion del amor

no me importa verlas crecer y ahondarse porque su
profundidad es inversamente proporcional a su riqueza.
No seria la que soy sin ellas. Sin ellas, no me gustaria.

Sin embargo, hay otras arrugas que pueden confundirse
con estas, pero que No me gustan porque proceden de
fuentes muy distintas. Arrugas generadas por el estrés
y la preocupacion superflua por cuestiones intrascen- /-
dentes que tantas veces acaparan toda mi atencion.
Cuestiones que aparecen disfrazadas con el manto
delo ineludible, con la mascara de lo inevitable, de

lo imprescindible, de lo urgente. Asuntos envuel- «
tos en el perverso embalaje de la presion social, |

del contexto, o incluso salidos de los consejos

de un carifo mal entendido que pretende forzar =
acciones o imponer sentimientos. A estas arrugas es a
las que quiero dar un buen planchazo. Y repasar y repa-
sar si hace falta hasta lograr la tersura y suavidad propias
de la piel de un recién nacido. Me voy a quedar niquelada.

No creéis que soy tan inconsciente como para pensar
que este nivel de perfeccion con la plancha no va a

@f‘@(ﬁu

a los tuyos. A estas arrugas las cuido y las quiero, y =~

Una de autoplanchado, por favor

requerir de un alto nivel de aprendizaje y perseverancia.
Lo sé. Empezaré poco a poco, pasando con cuidado
y delicadeza la plancha por mi anatomia a la busqueda
de elementos a eliminar y de facetas a resaltar. En con-
creto, estas navidades, pienso dedicar especial aten-
cion a mimar los buenos recuerdos que han pasado
a ser ya parte de mi piel. Esos recuerdos que desde
su hogar en el corazdn transpiran hasta la piel y des-
de alli se agrandan y crecen y te permiten seguir cre-
ciendo. Me gustan los buenos recuerdos porgue son
como baterias auto-recargables dispuestas siempre
a darnos un chute de estimulo e ilusion cuando mas
lo necesitamos. No necesitan maquillaje, tan solo un
poco de calor. Basta con que se les dedique carifio y
tiempo para que emerjan en todo su esplendor, belleza
y luminosidad como flor de invierno.

Asi que ya tengo tarea: pulirme sin churrascarme. ¢No
os dije que iba a ser el “mas dificil todavia”? jA ver quién
es el valiente que se atreve a seguirmel!

“Estas navidades, pienso
dedicar especial atencién
a mimar los buenos
recuerdos que han pasado
a ser ya parte de mi piel”
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ORNA DA

Creciendo con nuestros hijos

Cinco meses habia cumplido el participante mas chiquitin de nuestro gran encuentro
anual. Bebés, nifos, adolescentes, jovenes y adultos con cardiopatias congénitas, sus
familias, cardidlogos, cirujanos, enfermeras, voluntarios, colaboradores, patronos de la
Fundacion y su equipo de profesionales. El 18 de noviembre, todos compartimos un dia
inolvidable en el Hotel NH Madrid Ventas de la capital.

—n el acto de inauguracion, Maria Escudero,
= como presidenta, abri6 la Jornada junto a dos
invitados muy especiales, Paloma Casado, sub-
directora general de Calidad y Cohesion del Minis-
terio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, que
comentd la importancia de responder a los nuevos
desafios para que los pacientes puedan disfrutar de
una vida plena, senald la importante labor que hace-
mos las entidades y nos animé a seguir trabajando
proyectos ilusionantes con la misma pasion de siem-
pre; y el doctor Javier Pérez-Lescure, secretario de la
Sociedad Espafnola de Cardiologia Pediatrica y Car-
diopatias Congénitas, que nos mostro el ayer y el hoy
de la cirugia recordando las primeras intervenciones
a ninos con cardiopatias hace 70 anos.

Por su parte, Maria puso en valor nuestra filosofia
de ayuda mutua, resaltando que “ayudar nos ayuda”,
y contando que, en 2017, este modo de proceder ha
llevado hasta los hospitales nuestro Kit de Acogida
con la pulsera de la amistad y ha hecho realidad las

guias La pareja tras la pérdida de un hijoy Contigo en
el hospital, que fue presentada ese dia por cinco de
los jovenes que, pensando en los adolescentes que
vayan a pasar por quirdfano, la han creado aportando
su experiencia. Tampoco Javier Marin, el disefiador de
nuestras guias, quiso perderse la cita.

nvck™ Corazones

i £ €
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De izqg. a dcha., Amaya Saez, directora de
Menudos Corazones; Javier Pérez-Lescure,
secretario de la Sociedad Espanola de Car-
diologia Pediatrica y Cardiopatias Congéni-
tas; Paloma Casado, subdirectora general
de Calidad y Cohesioén, del Ministerio de Sa-
nidad, Servicios Sociales e Igualdad; y Maria
Escudero, presidenta de la Fundacion.
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Manana de trabajo. Sobran motivos para que, desde
2006, la Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Ma-
drid considerara la Jornada como de Interés Sanitario y/o
Social. Sirva de ejemplo, la mesa redonda Procedimientos
hibridos en cirugia, con tres expertos del Hospital Gregorio
Maranon, de Madrid: Fernando Ballesteros, cardidlogo pe-
diatrico y hemodinamista; Ramon Pérez-Caballero, cirujano
pediatrico; y Juan Miguel Gil Jaurena, responsable del Area
de Cirugia Cardiaca Infantil.

Cerré la manana una actividad participativa, activada por la
consultora Izada, sobre el plan estratégico 2018-2022, en el
que llevamos trabajando juntos todo el afo.

Y, como lo emocional nos ayuda a crecer tanto o mas que
el conocimiento, durante la comida, entre bocado y bocado,
nos entregamos a algo que se nos da genial: a hacer amigos,
charlar con los de siempre, conocer a las familias nuevas, ha-
cer planes juntos, escuchar propuestas, exponer ideas, etc.
Asi retomamos fuerzas para los talleres de la tarde.

Menudos Corazones n°44 /

TALLERES MEDICOS

Mientras los jovenes participaban en un taller con

la doctora Beatriz Garcia, de la Unidad Multidisci-
plinar de Hipertension Pulmonar del Hospital 12 de
Octubre, sobre Asesoramiento y contracepcion en
jovenes y adultos con cardiopatia, llegd el momento
mas esperado por los padres de los “menudos”,

el de los talleres médicos, donde con cercania y

en grupos reducidos, se redinen con un cardidlogo
0 un cirujano para despejar esas dudas que en la
consulta se nos olvida plantear.

En el taller Cardiopatias obstructivas y con cortocir-
cuito, estaba el doctor Alberto Mendoza, director
del Instituto Pediatrico del Corazén, del Hospital 12
de Octubre Juan Miguel Gil-Jaurena, del Grego-

rio Marafién, se reunion con un amplio grupo de
padres en el taller Cardiopatias complejas |.

La cardidloga pediatrica del Hospital Virgen

del Rocio, de Sevilla, Begona Manso, estuvo al
frente del taller Cardiopatias complejas Il. Y en el
de Miocardiopatias y trasplante, contamos con
dos grandes del
Hospital Materno
Infantil La Paz, de
Madrid: el jefe de
Servicio de Cirugia
Cardiaca Infantil

y Cardiopatias
Congénitas, Angel
Aroca, y la cirujana
cardiaca pediatrica
Luz Polo.
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‘Color esperanza’. Entre todos los momentos
vividos, cuesta elegir: las carreras por el pasillo del
hotel de los nifios del campamento al reconocerse
para acabar en un abrazo; los ojos de asombro de
los pequenines con la magia de Ernesto Misterio
y sus carcajadas mezcladas con las de los volun-
tarios; la diversion de los ninos y los adolescentes
en un dia colosal en el Museo Nacional de Cien-
cias Naturales; el reencuentro entre padres que
compartieron el hospital; la empatia de los volun-

tarios... Hay que vivirlo. No hay palabras que des-

criban tanta emocion, tanto carifio, tanta sonrisa...

y mas de una lagrima.

Y, aunque es dificil elegir, nosotros escogemos
compartir aqui el cierre del dia, cuando los volun-
tarios entregan a los pequefiines a sus padres y
los chicos vuelven felices y agotados de su dia de
excursion. Fue entonces cuando la gran familia
Menudos Corazones se unié para cantar Color
esperanza a voz en grito y para celebrar que es-
tamos Creciendo con nuestros hijos.

También nos juntamos para aplaudir a dos volun-
tarios emocionados, Amelia Culebras y Juan Luis
Rodeles, los premiados este ano. Y, como no, para recibir
con verdadero carino a un amigo “de siempre”: Mario Tor-
bado, de la empresa colaboradora Pfizer, que se merecia
un homenaje tras 14 afos apoyando la Jornada. jBravo!

Y MUCHO MAS

1
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La proyeccion de la seleccion de imagenes to-
madas por Chema Requejo durante el dia nos dejo
en la retina todo lo que ya llevabamos en el corazon.
iGracias a todos! —

[

lba atardeciendo cuando los jévenes
estaban decidiendo que el Camino

de Santiago volveria a verlos avanzar

el proximo verano y dibujaban las
primeras lineas de su proyecto 2018.
Mientras tanto, los adultos se repar-
tieron entre cuatros actividades a cual
mas interesantes. Una muy nuestra,
dedicada a conocer Como trabajar la
guia de adolescentes, que dirigieron
nuestras companeras Teresa Bordons y
Ana Belén Hernandez. Otra muy diverti-
da: Risoterapia. La alegria, medicina del
alma, con Inmaculada Sanchez-Mon-
tero, de la empresa colaboradora
Risomania, y Javier Sdnchez-Montero,
fundador de Pensando en Positivo.

Del taller de RCR, con el enfermero
Juan Carlos Soleto, bajo la coordina-
cion de B+Safe, nos contd nuestra

companera Estefania Romero: “Los
padres preguntaron, por ejemplo, si la
maniobra se podia hacer en nifios que
habian sido sometidos a una esterno-
tomia, si habia que cuidar la cicatriz a
la hora de hacerla o si se podia usar el
desfibrilador si tienen un DAl 0 un mar-
capasos... Y fueron tantas las dudas
y tanta la predisposicion del instructor
que nos quedamos con ganas de
seguir practicando”.

Y del de Higiene bucodental en ninos
con cardiopatias, con el odontélogo
Jorge Martinez y la auxiliar Saula
Gomez de la Clinica Dental O’Don-
nell, nuestra companera Montse
Mireles nos comento: “Se centrd en
ofrecer informacion sobre la endo-
carditis bacteriana: qué es, como

se diagnostica y se trata, asi como

Su prevencion. La interaccion con los
asistentes fue alta”. Este taller ha sido
posible gracias a la ayuda econémica
de la Fundacion Edwards Lifescien-
ces, quien también ha financiado la
reedicion, con textos e ilustraciones
actualizadas, de la guia El cuidado de
los dientes en las cardiopatias congé-
nitas, que estrenamos distribuyéndola
a las familias en la Jornada.
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UN DIA EN EL MUSEO

¢Quién disfrutd mas de este dia 10?7 Todos coinciden en que los
chicos, que van a recordar siempre la Jornada 2017 tras ese dia
de disfrute y aprendizaje entre amigos en un espacio divertido y
Unico. Pero, a partir de ahi, hay versiones para todos los gustos.
Que si los voluntarios, que si los amigos de la empresa B+Safe
que nos llevaron de excursion, que si los monitores o el elefante
del Museo Nacional de Ciencias Naturales, que si los repartido-
res de Telepizza al entregarnos aquellas cajas apetitosas...

IGRACIAS!

La Jornada ha contado con el apoyo de Pfizer y Fundacion
Edwards Lifesciences. Y con la colaboracion de NH Hotel
Group, Caser Seguros, B+Safe y Diagonal 80. Ademas,
nuestro agradecimiento a las empresas que han colaborado
en los talleres y a los médicos, enfermeros, demas
profesionales y voluntarios que han participado.
jCuanta solidaridad! ;jGracias a todos!
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El triunfo

de la generosidad

Prometia ser un dia especial y la expectativa se superdé con creces. El 24 de septiembre,
en la séptima ediciéon de la Carrera Solidaria Menudos Corazones, promovida y organi-
zada por Eventsthinker, participaron 1.847 deportistas que tifieron de rojo, el color de las
bonitas camisetas de este ano, el Parque Juan Carlos | de Madrid.

Es nuestro evento deportivo mas emblematico y, sin em-
bargo, lo menos relevante es ganar. La Carrera Solidaria
Menudos Corazones es tan especial porque congrega
a cientos de personas dispuestas a correr, competir,
caminar, acompanar o aplaudir a sabiendas de que el
premio mas valioso no es traspasar la meta antes, sino
ayudar a los ninos con cardiopatias congénitas.

Todos los participantes, los de las modalidades de 5
y 10 km, los de las marchas no competitivas, la infantil

y la familiar, los que se animaron a empujar carritos de
bebé o a inscribirse en grupos de empresas, todos sin
excepcion, fueron merecedores del mayor de los aplau-
s0s. jEn corazdn grande y solidario no les gana nadie!

Desde Menudos Corazones queremos dar kildmetros
y kilbmetros de gracias a corredores, familias, socios,
amigos, voluntarios, donantes a través del dorsal cero, y
a Eventsthinker, con José Manuel a la cabeza, por orga-
nizar esta iniciativa solidaria con cercania e implicacion.
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IMENUDOS CORREDORES!

1: Familias de la Fundacién, como la de Patricia, madrugaron para
disfrutar cada segundo. 2: jGracias a todos los que corrieron en grupo,
multiplicando la solidaridad! 3: Adriana, con sus padres y hermanos.
iBravo, familia! 4: La “menuda” Alicia, que entré de segunda en la
categoria Carros, con su padre y su hermano. 5: Asier se trajo consigo a
una entusiasta “marea roja". 6: A nuestra Julia le encanta cruzar la meta
iGracias! 7: Nuestras fantasticas voluntarias de las actividades infantiles. 8:
Maria Isabel, Carol y Lola, triunfadoras de la categoria Veteranas A. 9: Esta
familia corrié con la “menuda” Maia en su recuerdo. 10: Los “menudos”
Celia y Hugo no quisieron perdérsela... y sus padres, tampoco. 11: Las
hermanas Maria y Rocio, y Cristina y Lucia, listas para la carrera.
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El concierto solidario organizado por nuestros socios Pilar y Luis en recuerdo de su hijo David
y de todos los “insustituibles”, conté con grandes artistas y con todo el carifio y la complici-
dad de amigos y familiares. El 9 de septiembre fue una noche magica en la Sala Galileo Galilei
de Madrid. Desde el Grupo de Duelo de la Fundacién y con el testimonio de los organizadores
del recital, podemos vivir el homenaje a este ‘menudo’ de primera mano.

“Cuando Pilar y Luis hablaron de que en el
mes de septiembre (mes del cumpleanos
de David), les gustaria hacer un concier-
to homenaje para que el recuerdo de su
hijo llegara a todos los que le quisieron,
me parecié una buenisima idea. Desde
que se incorporaron al Grupo de Duelo,
fuimos compartiendo cantautores y can-
ciones en cuyas letras y melodias encon-
trabamos reflejados muchos de nuestros
sentimientos. A través de la musica nos
hemos abrazado, llorado, sonreido, en-
trelazado nuestras manos y, cerrando los
0jos mientras escuchabamos, hemos po-
dido llegar a sentir una corriente que nos
ha conectado con la VIDA y con nuestros
‘insustituibles’” para siempre. Perder a un
hijo nos ha unido y, gracias a la musica,
guiados por Pilar y Luis, junto con la entre-
gay sensibilidad de todos los artistas, esa
noche fue Unica, y en ella el dolor se trans-

REEDICION

Desde el Grupo de Duelo y el Grupo

del Recuerdo también nos cuentan que

estan empezando a trabajar en la reedi-
cion actualizada de Primeros momentos
tras la pérdida de un hijo, la primera

formé en AMOR y VIDA. Como dice Joel
Reyes en su cancion, fue ‘eléctrico, es
algo quimico, roza lo magico, lo mistico,
algo que transciende lo racional”. Araceli.

“Quiero que esto no se reduzca a
nuestro grupo, quiero que esto trans-
cienda a todos los padres y las madres
que hemos pasado por o mismo... por-
que seguimos adelante por ellos, lo mas
maravilloso que nos ha podido dar la
vida... nuestros hijos.

Este concierto ‘Siempre D corazéon’
que, Siempre D corazén haremos cada
mes de septiembre, nunca se habria
convertido en realidad sin vosotros. Sin
Menudos Corazones. Alli no estabamos
solamente nosotros, porque los protago-
nistas fueron nuestros hijos... y ellos han
transformado nuestro dolor en abrazos,
nuestro dolor en canciones, nuestro do-

MAS INFORMACION:

editada por la Fundacién en 2012, para
la que necesitaremos financiacion.

lor en sonetos, nuestro dolor en albumes,
nuestro dolor en manualidades, nuestro
dolor en arco iris, nuestro dolor en ‘vailar’
con ‘v, volando y bailando...

Lo que sentimos nosotros no lo sintio
nadie. Estamos abrumados desde ese
sabado por felicitaciones por la organi-
zacion, por todo lo bien que salio, por lo
buenos que son los que actuaron, pero
sobre todo por sentir las canciones de
forma tan especial como nosotros, mis
héroes del dia a dia, mis supervivientes,
los que me han mantenido en pie dia a
dia... como dice la cancion ‘Pero a tu
lado’, con la que se cerrd el concierto,
no es desde hoy... es desde el mes de
octubre de 2016 que algo ha empezado,
porgue mi hijo David os puso en mi cami-
no. Siempre D corazodn estaréis en nues-
tra vida”. Pilar, Luis, Alvaro y, desde y
hasta el infinito, David.

-t ~]
N :‘-\.-
i ol
e
guia de apoyo para padres en duelo LT

grupoduelo@menudoscorazones.org
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ANA GARCIA-SINERIZ, PATRONA DE HONOR

“Tenemos que cuidar
nuestro corazon y
el de quienes mas

lo necesitan”

Empezé colaborando como una mas, pero
constatar durante anos la dedicaciéon de
los trabajadores y voluntarios de la Funda-
cion la convencio para dar otro paso. Pe-
riodista, presentadoray escritora, ha lleva-
do las cardiopatias congénitas a la ficciéon
en su libro 'Zoé y el corazén blanco'.

¢Recuerdas cuando nos conociste?, ;como llegaste
hasta Menudos Corazones?

A través de mi amiga Maria Tarruella, vicepresidenta de la
Fundacion. Fue ella quien me contacté y me habld con entu-
siasmo del trabajo de Menudos Corazones, y quien me inicié
pOCo a poco en pequefas colaboraciones, sobre todo a nivel
mas mediatico.

¢Qué te motivo a aceptar formar parte de nuestro
patronato de honor?

Eso mismo: es un honor. Después de haber estado colabo-
rando activamente con la Fundacion durante afos, y siendo
socia de base, me parecié todo un detalle imposible de re-
husar. Sobre todo porque conozco de primera mano la labor
que hacen los voluntarios y las personas que trabajan mas
directamente en la Fundacién. Siempre me ha admirado su
capacidad de trabajo, su dedicacion y su entusiasmo.

Oficialmente, tu presentacién fue en 2013, cuando cumpli-
mos 10 anos. ¢{Qué recuerdos guardas de aquella velada?
Tengo muy mala memoria para todo, pero recuerdo una
gran emocion, como todo lo que tiene que ver con Menu-
dos Corazones.

¢Cudles son los momentos mas emocionantes que has
vivido en la Fundacién, con nuestras familias?

Siempre que hay encuentros con nifos, o en los hospitales; y
otros mas divertidos, como cuando he participado en obras
de teatro, o incluso en un bingo benéfico.

¢Tienes alguna anécdota que te haga ilusién compartir
con los lectores?

Que hay un libro de mi coleccion de La banda de Zoé que
hace un guino muy especial a todos los “menudos”: se lla-
ma Zoé y el corazon blanco, y en la trama, los protagonistas
ejercen su labor casi como voluntarios, ademas de dedicar un
espacio a compartir con otros lectores las particularidades de
las cardiopatias. Y hasta hay un capitulo que se llama Menu-
dos corazones. Todo ello en un tono ludico, que es el habitual
en esta coleccion. Pero creo que puede ayudar a entender
mejor las particularidades de nuestros corazones “menudos”.

Como patrona de honor, ¢cual ha sido tu aportacién a la
Fundacion de la que te sientas mas orgullosa?

Quizas este libro, porque es una manera indolora e inodora de
crear opinion y de dar visibilidad a una problematica.

¢Como ves hoy la entidad?
Maravillosamente. El trabajo de todos los que la empujan la

hace grande cada dia.

¢{Qué mensaje sobre la Fundacion sueles compartir

ARRIBA: En la celebracién de
los 10 afios de la Fundacioén.

con tus allegados?
Que tenemos que cuidar nuestro corazéon y el de quienes
mas lo necesitan.

AQUI: Con el ‘menudo’ Arturo,
el Dia Nacional del Nifio Hos-
pitalizado, en 2015.
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€n nuestros centros

Cada persona que ha visitado en 2017 nuestros Centros de Apoyo nos
ha supuesto una inyeccion de energia. Las sonrisas de los peques, las
confidencias de los padres, la simpatia de los jovenes... Todos nos ha-
béis dejado huella. Gracias por estar tan cerca. {Os esperamos en 2018!

Un ano contigo, L

Berni, Jose
Antonio, Lucas
Y Myri ultimaron
detalles para |5

convivenciag joven
de junio.

i.
Menvdaf Cokazowes

feMalcii of Arueh NCATH M PREBLIMAL 8 £pat

Maria y sus padres,

b Inés y Juan, de
Valladolid, nos
felicitaron en el Centro
de Apoyo |nte_gra|
el Dia Internacional

de las Cardiopatias
Congénitas.

Las familias de

los “menudos’

Jose y Adriana ) . & -

han forjado su L wll e Fram _ ‘raal Dos manas, Gabiy
amistad en el 'y 1 ¥ . su madre, Dessie,

hospital... y 12 fy | | v R regalandonos sonrisas.
han compartldo % 1 e ———
con nosotros.

jQué alegria conocer
a Vera y a su familia,
y agradecerles
en persona la
iniciativa solidaria
que organizaron en
Cantabria!

Josey Vanessa,
Marcos, un “menudo” de Melilla,

de Albacete que nos incllm (t-:‘quipo
robd el corazén. estructible.
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Marcos Rodriguez,
un “menudo” mayor
.que viajé desde
Orense.

corazon!

Desde Valladolid,
las familias de Jorge |
(izquierda) y Miguel
compartieron juegos

e historias.

Maria del Mar

Y sus padres,

. de Ciudad
Real.

Rosa compite
en sonrisa
con nuestra
voluntaria Lucia.

. Juan, de
Burgos, e = \
en nuestro . " ik a4
Centro 4.000 nifios a los que F

de Apoyo "
Integral. | '{ iHATE 505‘.0-

Samuel, de L
Zaragoza, tiene

un mensaje
importante que

transmitir.
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ENCUENTRO Y HUMANIZACION EN EL HOSPITAL LA PAZ

Los cirujanos cardiacos
infantiles se quitan la bata

“Cuidando de tu corazén” es el
nombre que eligieron los cirujanos
cardiacos infantiles de los hospitales
La Paz y Ramon y Cajal (Madrid) para
la jornada del 28 de octubre, pensada
para compartir con los pacientes con
cardiopatias congénitas y sus familias.

Y vaya si lo cuidaron. Mas de 200

estos profesionales, dispuestos a vivir
una experiencia de cercania y “apren-
dizaje mutuo”, como la definié el doc-
tor Angel Aroca, jefe de Servicio de Ci-
rugia Cardiaca Infantil y Cardiopatias
Congénitas del Hospital La Paz: “Una
cosa es lo que nosotros creemos que
los pacientes o sus padres piensan, y
otra distinta es la realidad: como es su

dia a dia o como son sus relaciones
familiares. Siendo parte importante de
su historia quirdrgica, a los cirujanos
cardiacos nos gusta saber de ellos no
solo cuando vamos a operarlos, sino
en este tipo de citas en los que po-
demos interactuar y responder a las
preguntas que les agobian 0 mas les
preocupan”, afadio.

personas acudieron a la llamada de

ENTENDER A LAS FAMILIAS

Para la subdirectora de Menudos Corazones, Marta
Medina, este “estupendo” encuentro, en el que se
abordaron todas las etapas de las cardiopatias, desde
el diagnostico fetal a la etapa adulta, estuvo marca-
do por “la sencillez, la profundidad y la humildad”. Y
aflade: “Los cirujanos transmitieron, auténticamente,
que estan abiertos a mejorar y a entender a las familias.
Mostraron su profesionalidad y también su humanidad”.
Estuvimos presentes de una forma muy activa en esta
jornada. Junto al viceconsejero de Humanizacion de la
Asistencia Sanitaria de la Consejeria de Sanidad de la
Comunidad de Madrid, Fernando Prados, participd en
la mesa inaugural nuestra presidenta, Maria Escudero,
asi como Javier Cobas, subdirector gerente del Hospi-
tal La Paz; Helga Alfonso, trabajadora social de APACI;
y el doctor Angel Aroca (foto superior).

Nos encargamos, ademas, del servicio de guarderia.
Nuestras companeras Marfa Alonso y Maria Gutiérrez,
y los magnificos voluntarios “menudos”, convirtieron
en magia, alegria e imaginacion las mas de 10 horas
que durd la jornada, permitiendo a los padres asistir
tranquilamente a las charlas y los talleres. “A destacar,
la gran implicacion de los voluntarios y lo mucho que
disfrutaron los nifios. jAcabaron llenos de manchas de
colores! Al final, entregamos un mural a los cirujanos
en el que los peques plasmaron toda su creatividad”,
comenta nuestra educadora, Maria Alonso.
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El corazén de nuestros
jovenes no tiene fronteras

iReto conseguido! A primeros de septiem-
bre, los chicos de Menudos Corazones con-
quistaron Paris en una semana de grandes
alegrias y aprendizajes.

En su primer proyecto fuera de Espafia, sin médicos ni
acompafantes, los chicos comprobaron una vez mas la im-
portancia de la planificacion, la superacion y el trabajo en
equipo, e intercambiaron valiosas experiencias con la asocia-
cion France Cardiopathies Congénitales.

Durante dos jornadas, los “menudos” se reunieron con so-
cios de esta entidad, con quienes dieron los Ultimos retoques
al dosier que servira a otros chicos con problemas de corazéon
que, como ellos, decidan viajar fuera de sus paises.

Consultados sobre el encuentro con la asociacion francesa, los jo-
venes toman la palabra: “De ellos aprendimos que no somos tan di-
ferentes, y compartimos nuestras vivencias”, destaca Lucas. “A pesar
de la dificultad que pensabamos que tendriamos para comunicarnos,
entablamos una amistad rapida y genial”, ahade Gema. “Fue muy en-
riquecedor para las dos partes —concluye Andrea— e incluso les di-
mos muchas ideas para poder llevar a cabo en su entidad”.

A Javier, por su parte, este encuentro le sirvid para enorgullecerse
de la Sanidad espanola y de nuestra labor: “Alucinaron con la ayuda
que Menudos Corazones brinda a los nifios con problemas de cora-
z6n y a sus familias, con los campamentos de integracion del verano,
y con el Proyecto para Jévenes”.

El suefio de cruzar fronteras, tapizado de paseos por la ciudad del
Sena, llegd a su fin el 10 de septiembre, tras casi un ano de planifica-
cion y esfuerzo. La sensacion de haber disfrutado de una experiencia
Unica tardara bastante mas en irse: los acompafara para siempre. jUn
gran aplauso para ellos!

iGracias, lberdrola, principal financiador de nuestro programa de
Ocio y Tiempo Libre. Y gracias, también, al Grupo CIMD por su apoyo!

Conociendo Paris
{ con algunos de
® los socios de la

=
=
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Comienza la !
aventura. jGracias,
Iberdrola, por
hacerla posible!

Sesion de trabajo
H con la asociacion
France Cardiopathies
Congénitales.
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‘Por qué estamos en Neonatologia’

Compartir nuestro trabajo con
profesionales de enfermeria de
varios hospitales madrilefios fue
la tarea encomendada a nuestra
psicéloga Estefania Romero en la
jornada organizada por el Servicio
de Neonatologia del Hospital Uni-
versitario La Paz, el 26 octubre.

En su intervencion, titulada Por
qué estamos en Neonatologia,
Estefania expuso nuestro apoyo
alos padres en las distintas fases
que afrontan: cuando conocen el
diagndstico (prenatal o posnatal),
durante la hospitalizacion y en la
vuelta a casa.

También explicd como se pue-
de mejorar la comunicacion de

malas noticias a las familias de
los ninos hospitalizados, cen-
trandose sobre todo en la escu-
cha activa, la empatia y la impor-
tancia de respetar los tiempos
para que los padres puedan asu-
mir cada cambio en la situacion
de sus bebés.

Tras la charla, a Estefania le
llovieron felicitaciones por la la-
bor que Menudos Corazones de-
sarrolla en el hospital. “Los pro-
fesionales de Enfermeria viven,
junto a los padres, situaciones
muy complicadas y les da tran-
quilidad el saber que cada mar-
tes estamos ahi para apoyarles”,
aflade nuestra psicéloga.

El arte de la despedida

Invitadas por la Fundacion Porque Viven, entidad de

apoyo al desarrollo de los cuidados paliativos pediatri-
cos, las psicélogas de apoyo al duelo de Menudos Co-
razones, Araceli y Belén, y nuestra subdirectora, Marta,
asistieron el 9 de octubre a El arte de la despedida, la |
Jornada de Equipos de Atencién Psicosocial de Madrid
y Castilla-La Mancha. En varias mesas y en talleres para
profesionales se abordaron temas como la atencién

al paciente y a la familia en el ambito de los cuidados
paliativos, el duelo, la espiritualidad o el autocuidado.
iGracias por contar con Menudos Corazones!

Impacto familiar
de las cardiopatias

Como seguro ya sabes, en Menudos Corazones
estamos participando en una investigacion para co-
nocer el impacto familiar de la cardiopatia congénita
y el funcionamiento de las familias (padres, herma-
nos y afectados) que se enfrentan a esta patologia y
su proceso. El estudio lo esta desarrollando Blanca
Egea, profesora de la Escuela de Enfermeria San
Juan de Dios de la Universidad de Comillas, socia
de la Fundaciéon y madre de una "menuda”. Si aln
no lo hemos hecho, nos pondremos en contacto
proximamente contigo para remitirte informacion
sobre la investigacién y animarte a completar el
cuestionario. Creemos que profundizar en el co-
nocimiento de las necesidades de las familias que
conviven con una cardiopatia congénita es muy im-
portante. jGracias por tu ayuda!

Agradecer es de mérito

El agradecimiento que siente el “menudo” Ivan por
su cardiélogo, Enrique Maroto, es muy grande. Asi
que movio cielo y tierra para que la Asociacion de
Distinciones de Mérito Santos Angeles Custodios,
Amigos del Cuerpo Nacional de Policia, le condeco-
rara. En el acto, celebrado el pasado 21 de septiem-
bre, nuestro joven, socio de honor de esta entidad,
pronuncié un emotivo discurso. jGran gesto, Ivan!
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Musicoterapia,
en el 12 de Octubre

La Unidad de Cuidados Inten-
sivos del Hospital 12 de Octubre
cuenta desde noviembre con
nuestra companera musicotera-
peuta, Isabel Ortega, que acudi-
ré4 cada jueves con su voz, sus
instrumentos y su entregado co-
razon. Gracias a ella, los nifios
hospitalizados disfrutaran de
los beneficios de la musica y de
nuestro Programa de Musico-

T R T

terapia. Beneficios que conoce
bien Marisi, madre del “menu-
do” Javi, que le escribié este
mensaje a Isabel en nuestra
pagina de Facebook en ju-
nio: “Gracias, gracias y mil
veces gracias porque con

la musica animas a los ni-

nos, les haces olvidar por

un momento, a ellos y a

los padres, donde estan”.

Cinco apuestas de futuro

Jose, Gadea, Carolina, Angela y Nacho nos dieron
una clase magistral reflexionando sobre sus hospitaliza-
ciones y su vida cotidiana en el documental que sirvid
para presentar un estudio sobre la salud de los espafo-
les, producido por Philips y englobado en su proyecto
mundial Future Health Index 2017.

El documental, realizado por Ander Duque, de la em-
presa UVEME A.V.C.E., fue emitido por el programa La
aventura del saber, de La 2, de TVE. Durante la gra-
bacion, los niflos de Menudos Corazones compartieron
protagonismo con los jévenes de la Asociacion Infantil
Oncolégica de Madrid, con lideres y expertos en salud
de nuestro pais y también con los padres de Nacho,
Ana Maria y Jose, quienes desde casa compartieron sus
preocupaciones y su dia a dia en familia con una genero-
sidad admirable, desde el corazon.

“La intencion del estudio ha sido entender la relacion
entre las percepciones que tenemos los ciudadanos
sobre nuestra salud y la realidad, de modo que sirva de
punto de partida para crear ideas que generen un impac-
to real”, nos explicaba antes del rodaje Marfa Angeles
Barrios Garcia, directora de Comunicacion de Philips.

:y reforzar
. confianza, el
: conocimiento e informacion re-

EDP cit6 a las entidades que
recibimos apoyo de la Funda-

: cién EDP con el fin de mantener

un didlogo abierto y transpa-
rente. También, para construir
las relaciones de
intercambio de

levante, anticipar los desafios e
identificar nuevas oportunida-

. Adaptarnos con éxito al cambio

des de cooperacion. Por eso, el
25 de octubre fuimos a Oviedo,
junto a miembros de otras fun-
daciones y asociaciones, para
compartir una intensa jornada
de trabajo y aprendizaje, deno-
minada “Las entidades sociales
en un mundo en cambio: Herra-
mientas practicas para adaptar-
se con éxito”.

Encuentro sobre innovacion

De la mano de Novartis, llegamos a la Il Cumbre Europea sobre
Innovacién en el Area de Pacientes, un encuentro virtual que se diri-

gi6 desde la capital irlandesa
y fue seguido desde Espana,
Noruega, Bélgica, Alemania,
ltalia, Francia, Portugal... por
decenas de organizaciones.

Las entidades espanolas
participamos desde la Uni-
versidad Europea de Madrid
y colaboramos activamen-
te revisando los avances
en las tecnologias digitales
que estan revolucionando
la asistencia sanitaria y ayu-
dando a dar a los pacientes
voz en la toma de decisio-
nes sobre salud.
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NUEVA GUIA DE AYUDA

La pareja tras la pérdida de un hijo

El fallecimiento de un hijo supone un duro golpe no solo a nivel individual, sino para el pro-

yecto comun de la pareja. Esta guia, la tercera que editamos desde el Grupo de Duelo, retine
las vivencias de varios padres que han pasado por esta dificil situacién, y ofrece un espacio
respetuoso y comprensivo a quienes necesiten ayuda para avanzar en su propio proceso.

En Menudos Corazones nos encanta hablar de la vida, pero
no de todos sus aspectos. Nos cuesta mucho hablar de due-
lo. Nos resulta muy, muy dificil. La causa es que, desde el
momento mismo en el que nos comunican el diagndstico de
nuestro hijo, la posibilidad del duelo se convierte para nosotros
en algo demasiado real. Y sin embargo, precisamente porque
es una posibilidad real, somos conscientes de que es un tema
del que es necesario hablar.

De ahi el doble valor de la guia que te presentamos aqui y
que tiene como objetivo acercarse al tema de la pareja frente
al duelo. Por una parte tiene el valor que le han aportado los
padres del Grupo de Duelo que con generosidad y valentia
llevan trabajando desde 2007 en la realizaciéon de guias como
esta, que basadas en sus sentimientos y experiencias intentan
allanar el camino a otros. Y por otra, tiene el valor de haber
concienciado a muchas personas dentro y fuera de Menudos
Corazones sobre la necesidad de conocer y hablar mas sobre
el dificil tema del duelo, porque a las personas que se encuen-
tran viviéndolo no se les puede dejar solas.

En esta labor de difusion ha jugado un papel muy importante el
sistema de financiacion escogido: el crowdfunding, método to-

talmente novedoso para nosotros. La oportunidad surgié cuan-
do en septiembre de 2014 la Universidad Carlos Il de Madrid
(UC3M) sacé una convocatoria de crowdfunding para proyectos
de investigacion, transferencia del conocimiento e innovacion
que tuvieran un alto potencial de impacto en el avance de la so-
ciedad. Entonces, de la mano de un miembro de la UC3M, se
presento el proyecto “Plataforma de trabajo online para un grupo
de padres en duelo de ninos fallecidos por problemas de cora-
zon”.'Y fue seleccionado.

Al principio nos daba un poco de miedo adentrarnos en territorio
inexplorado, pero parecia que cumpliamos con creces todos los
requisitos indispensables: el respaldo de una “Comunidad” activa
e implicada; proyectos de amplia repercusion social; buena re-
putacion; la infraestructura necesaria y buen manejo en las redes
sociales. Todo parecia augurar un buen resultado, pero ¢coémo
responderia nuestra “Comunidad” ante el dificil tema del duelo?

Desde la Fundacion vivimos una vez mas la experiencia como
un reto ilusionante, y nuestra “Comunidad” no nos decepcio-
nd. Fueron emocionantes los niveles de participacion, el entu-
siasmo y el carino mostrados por todos. En ninglin momento
imaginamos que ibamos a conseguir el reto en tan poco tiem-
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Eas ILUSTRACIONES QUE SON LUZ

Las tres guias de duelo han contado con la dedicacion y
complicidad de “nuestro ilustrador de cabecera”, Javier Ma-
rin. “Desde luego, son el trabajo mas comprometido que
he realizado con Menudos Corazones -reflexiona—. Me han
conmovido, a veces hasta hacerme llorar. Pero mis ilustra-
ciones no nacen de este sentimiento, sino de ser consciente
del objetivo de estas publicaciones: sostenerse, entre to-
dos, en la solidaridad de la experiencia. Acostumbrado a la
figuracion, en La pareja tras la pérdida de un hijo me preo-
cupaba como inventar armonias de color. Probé con varias
técnicas de acuarela hasta encontrar el procedimiento

po. La colaboracion en la difusion del proyecto de los 266
generosos donantes Nos conmovié.

Ademas, la participacion en esta iniciativa fue muy enriquece-
dora. Y, como ocurre con todo lo que hacemos, sirvié para fa-
cilitar la puesta en marcha de otros proyectos en otras areas,
como la creacién de la guia Contigo en el hospital.

Si, triunfamos. Y en mas de un sentido. Y todo esto gracias al

esfuerzo colectivo. Quiero agradecer especialmente la implica-
cion en el proceso de crowdfunding de todos los miembros del
Grupo de Duelo que, guiados por el amor que les ensenaron y
les transmiten a diario sus hijos, supieron encontrar la fortaleza
y la entereza de animo para superar el rechazo instintivo que a
todos nos produce pedir y exteriorizar publicamente nuestros
sentimientos. Conscientes de los beneficios que a ellos les apor-
ta formar parte del grupo, quisieron hacer extensivos estos be-
neficios a todos los padres que puedan necesitarlos.

También agradezco la generosidad e implicacion de todos los
que valientemente se sumaron al reto. Es un orgullo enorme-
mente gratificante ser parte de esta “Comunidad” en la que
uno se siente tan bien acompanado. Bl

adecuado. La acuarela es el
medio en el que la ausen-

cia de color, y de pigmento

y materia, es mas significa-
tiva. Esa ausencia, que es
a la vez luz y presencia, es
lo que cabia representarse
en las ilustraciones. Los co-
lores giran en torno, sepa-
randose o encontrandose,

pero siempre convocados
por esa zona luminosa,

que es la figura protagonis-

ta de la guia”.
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Voluntariado

Nuestros voluntarios de hospital se
postularon a los V Premios del Vo-
luntariado Universitario de la Funda-
cién Mutua Madrilefia, que recono-
cen, apoyan e impulsan el espiritu
solidario de los jévenes universitarios
espafoles. Al cierre de esta edicion
desconociamos el resultado de las
votaciones, pero podemos asegurar
que el video que presentaron para
apoyar el proyecto “Voluntarios uni-
versitarios con los ninos hospitaliza-
dos por problemas de corazén” es la
mejor recompensa a su entrega 'y a
Su carino.

Gracias, de corazén, a Lucia Mu-
Aoz, Patricia Postigo, Jesis Peman
y Maria del Valle Minaya, que pusie-
ron su rostro y su experiencia en los
hospitales en el video, y a los demas
voluntarios universitarios involucra-
dos en el proyecto: Lorena Garcia, Beatriz Abascal,
Beatriz Navas, Estefania Buitrago, Loreto Ruano,
Maria Franco, Marta Cuesta y Ana Talavera.

Y gracias también

a Jaime Garcia, el
realizador, que nos
regalo su tiempo y su
trabajo para darle forma
a este bonito video.

https://goo.gl/L6CM9b

El compromiso
de aprender

Los voluntarios que asisten a
nuestros cursos lo hacen con
el animo y el corazén abiertos
para aprender, pero siempre
terminan ensefiandonos a no-
sotros. Por su compromiso, su
alegria y su entusiasmo, una
vez mas la formaciéon general
de voluntariado fue un prove-
choso intercambio para todos
los que nos encontramos, el
sabado 7 de octubre, en nues-
tro Centro de Apoyo Integral a
los Nifos con Cardiopatias
Congénitas y sus Familias.

De este curso salieron los
nuevos voluntarios de Me-
nudos Corazones. iMuchos
aplausos y muchas gracias!




Centro de Apoyo Integral a Nihos iCon los mismos teléfonos!
con Cardiopatia Congénita y sus Familias 3 3713 bF to | 31336 1122

Estarnos en la calle Doctor Valleyo Najera,
sin, esquina calle Evcilla +1, Madrid
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Cuéntanos tu Historia

A las 20 semanas de gestacion, a Marc le
diagnosticaron tetralogia de Fallot. ;Tetralo-
gia de Fallot? Ni sabia como funcionaba un
corazdn como para conocer estas palabras...

“¢Por qué a mi? ¢Por qué a nuestro nino? ;Por qué
ahora que todo es perfecto?”, me preguntaba en las no-
ches, que se me hacian eternas. En esos desvelos me
acompanaron las historias de familias como las vuestras,
pues en la Associacio de Cardiopaties Congénites de Ba-
lears, a donde acudi buscando ayuda, me facilitaron un
montén de revistas de Menudos Corazones. Leyéndoos
me convenci de que nosotros también saldriamos ade-
lante. Marc naceria con una cardiopatia congénita, pero
también traeria con él a un superhéroe.

Poco a poco fuimos aprendiendo de la enfermedad vy, a pe-
sar de la angustia que a veces nos embargaba, estabamos
felices de esperar a Marc y nuestro carino hacia él era mas
fuerte que nunca.




El 14 de abril de 2016, Marc nacid por una cesarea de urgen-
cia. Ahi estaba él, precioso, con su 3,700 kg y su cardiopatia,
pero genial. No necesitd medicacion hasta el primer mes de
vida, pero luego empezo a tener muchos moquitos vy la sa-
turacion le bajaba. Nos ingresaron un par de veces. jMenos
mal que tenemos una pediatra que es un sol y siempre esta
disponible cuando la necesitamos! Es un gran apoyo para la
familia. Y también su cardidloga del Hospital Son Espases
de Palma de Mallorca, la doctora Silvia Escriba, que ha esta-
do pendiente de nosotros desde el diagndstico.

A los 5 meses y con 10 kg de peso, nos llamaron del
Hospital Vall d'Hebron de Barcelona y nos dijeron que ya
estaba todo listo para operar a Marc.
Habiamos deseado tanto que llegara ese
momento que los meses se Nos pasaron
volando, casi sin darnos cuenta. El dia
de la intervencion no podiamos ni hablar
de lo mal que nos sentiamos, hasta que
el doctor Raul Abella, el cirujano cardia-
co de nuestro bebé, nos dijo que habia
sido un éxito. No tenemos suficientes
palabras para agradecerle a él y a su
equipo su trabajo. Para ellos es eso, un
trabajo, pero para nosotros significd de-
volvernos la vida.

Marc contrajo una bacteria en la UCI pediatrica, aunque estu-
VO bien controlada, y a los 14 dias de la operacion estabamos
listos para irnos a casa con la familia.

Ojala entonces hubiéramos contado con una organi-
zacion como Menudos Corazones que Nos apoyara en
el hospital y en los momentos tan duros que pasamos
como padres, porque solo en esas situaciones es que
valoras realmente la vida...

Conocemos mas familias de nifios con cardiopatias con-
génitas y muchas de ellas pasan meses en hospitales o

“Como madre,
solo puedo
desearle lo mejor,
que sea un buen
hombre y que
siempre luche
por la vida”
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viven momentos muy delicados. Sabemos
que nuestro hijo necesitara otra operacion,
aunque no sabemos cuando sera. Depende-
ra de él y de su evolucion. Yo solo puedo
dar gracias a Dios porque, a pesar de todo,
Marc esté genial. Y sus dos hermanas estan
felices de tenerle. Siempre preocupadas por
él, entendiendo sus necesidades, compren-
diendo que Papay Mama a veces se tienen
que marchar lejos con el nuevo bebé por-
que esta enfermo, y ellas deben ir a casa
de los abuelos o de otros familiares... Son
unas superhermanas. Lo han llevado de la
mejor forma posible y a
su manera nos han ani-
mado y nos han dado fuerzas. Sin ellas,
nada seria igual.

Marc entré a su primer cumpleafios ca-
minando como el superhéroe que es, un
nifo muy feliz y simpético. Aln no va a la
guarderia pero lo hara en cuanto nos lo re-
comiende su cardidloga, ya que le encan-
ta jugar con otros peques. Sabemos que
este camino no sera fécil y, sobre todo,
que no es algo “que ya ha pasado”, sino
algo “para toda la vida”. Pero aqui esta-
mos y estaremos para apoyarle en cada momento. Como
madre, solo puedo desearle lo mejor, que sea un buen hom-
bre y que siempre luche por la vida.

Muchas veces, si no contaramos la historia de Marc nadie
sabria que su corazon es diferente. Asi que a los padres que
reciban el diagndstico de un hijo con cardiopatia congénita
les digo que no se asusten, que cada nifo es un mundo.
Nuestra labor es estar mas fuertes que nunca para luchar
junto a nuestros hijos.

Carina
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Corazones que Crecen

Daniel Pérez Lucas

“A lo mejor no puedes correr,

pero quizas no lo necesitas”

Sorprende tanta madurez en alguien tan joven, pero desde luego que este
alicantino de 21 anos sabe muy bien lo que dice y como lo dice, con esa
alegria de vivir que desprende. Cree en la educacion para ser mejor, lee
a Nietzsche y escribe poesia. Se rie porque piensa que a veces es un
poquito surrealista, y nos roba definitivamente el corazén cuando ase-

aura que los ‘menudos’ han sido su segunda familia.

— Por Conchi Llorente

Hablanos un poco de tu infancia... {Cémo eras de nino?
Fue una época tranquila. En el colegio tenia mis amigos y no
habfa muchas diferencias entre nosotros. Yo no podia prac-
ticar deporte, pero eso nunca fue un problema. Era un chico
bastante normal, supongo.

¢ Qué nos quieres contar de tu cardiopatia?

Que realmente no ha sido un impedimento y que cuando era
pequefo la Unica molestia que me ocasiond fue tener que
trasladarme desde Alicante hasta Madrid para las revisiones.
Tengo estenosis adrtica, comunicaciones interventriculares e
hipertension pulmonar, pero se han mantenido estables hasta
hoy. En ningin momento he sentido que esto fuese un condi-
cionante para seguir adelante.

¢De qué manera lo vivisteis en casa?

Siempre lo hemos tratado con la mayor naturalidad del mun-
do. Desde pequefio, tanto mis padres como los médicos me
han explicado lo que tenia, sin ocultarme informacion, y he
podido consultarles cualquier duda. Mi cardiopatia nunca ha
sido un tabu. Ahora estoy bien, y hay que disfrutarlo.

¢Como llegaste a Menudos Cora-
zones?

Cuando tenia seis o siete afios, mi
madre habia visto en su trabajo, no
sé bien como, informacién acerca
de los campamentos para ninos
cardiépatas organizados por la
Fundacion. Al volver a casa,

se lo estaba comentado a mi
padre, con dudas de si decir-

melo o no, pero yo les escu-

ché hablar sin querer y les dije

que tenia muchas ganas de

asistir. Hasta ese momento, i i

no habia tenido la oportuni- i
dad de estar con mas nifios ; | :
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“Con una sonrisa todo se vive mejor”

Tu mejor recuer-
do de infancia...
La primera vez que
subi a un barco.
Una persona a
la que admiras...
Aungue suene un poco raro, a Nietzsche.
Un libro, un disco y una pelicula im-
prescindibles... El libro sin palabras,
Once romances desde al-Andalus y Bla-
de Runner.

El vaso, ¢medio lleno o medio vacio?
Completamente lleno.

¢Noche o dia? Noche.

El regalo mas especial... Una carta.
Un consejo que siempre recuer-
des... Que con una sonrisa todo se vive
mejor.

Un miedo inconfesable... Volar.

Un lugar para escaparte... Cualquier
montana.

Un sueno pendiente... Viajar, pero yale

queda poco de sueno.

¢Qué te hace disfrutar? Fijarme en
las cosas mas pequefas de todo lo que
hago.

¢Qué te pone melancélico? Cuando
escucho a mi vecina tocar el piano.

Lo que mas valoras de las personas
que te rodean es... Que, ademas de
comprensivas, sean respetuosas.

Le darias las gracias a... A todo el
mundo.
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En el centro, en el campamento de adolescentes de 201 3.

con problemas de corazdn, y me apetecia realmente conocer
a otros que me contasen sus experiencias, poder compa-
rar... Asistir a los campamentos supuso un alivio enorme.
Sinceramente, ha sido como crecer con otra familia.

¢{Qué imagenes guardas de aquellos veranos?

Recuerdo con mucho carino los ultimos campamentos en los
que estuve, que hasta pudimos hacer vela. jAquello me pa-
recia el paraiso! La verdad es que cuando tengo un dia malo,
siempre me viene a la mente algun recuerdo de esa época,
como el de los compaferos contandome
lo que deseaban hacer en la vida, y eso
me ayuda. Porque todos tenemos sue-
nos, y hay que ir a por ellos.

Estuviste entrenando para el Camino
de Santiago con los jévenes, has via-
jado a Bulgaria con la Fundacién para participar en un
taller de empleo y has colaborado en el cémic Héroes
de corazon y en la reciente guia Contigo en el hospital.
¢ Qué opinioén tienes de este nuevo recurso?

Sobre todo, ayudara a los que llegan en blanco, por asi decir-
lo, a los que no saben qué se van a encontrar cuando vayan
al hospital para una intervencion o un ingreso largo. Y servira,
muy especialmente, para romper falsos mitos que se alejan
de la realidad.

Actualmente, ¢a qué te dedicas?
Empecé a estudiar Comunicacion Audiovisual en Gandia,

A punto de partir hacia Bulgaria, en 2014.

Sl N

“Todos tenemos
suefios, y hay que
ir a por ellos”

pero no era lo mio; asi que volvi a Alicante y comencé Fisio-
terapia, que tampoco me convencioé. Al final, cursé un Grado
Superior de Cocina, algo que me gusta desde nifo, y en oto-
no he estado trabajando en un restaurante.

¢Cuales son tus suenos?

Lo que méas me apetece es viajar, ya que cocinar es un tra-
bajo que puedo ejercer en cualquier pais del mundo. Quiero
aprender idiomas vy vivir en otros lugares. Mi primer destino
sera Tunez.

¢,COomo animarias a alguien que esta
empezando a vivir la realidad de una
cardiopatia?

Le dirfa que tener una cardiopatia no es
realmente un problema que te vaya a limi-
tar toda la vida. A lo mejor no puedes co-
rrer, pero quizas no lo necesitas. Hay mil cosas mas que hacer.
Estan la escritura, la lectura, la poesia... Si lo que quieres es
que la cardiopatia te suponga un problema, lo vas a conseguir;
pero si quieres que simplemente sea un factor mas en tu vida,
lo sera. Nunca te vas a tener que ir corriendo a casa porque te
esté persiguiendo un ledn [risas]. La actitud positiva y el sentido
del humor son muy importantes.

¢Y alos padres de un nifio con problemas de corazé6n?
Que su hijo es su hijo, y que una cardiopatia no le hace mejor
ni peor. La educacion es lo que realmente le va a hacer des-
tacar como persona. @
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sSabias que...:

Corazones célebres

Miley Cyrus, Cristiano Ronaldo, Salvador Sobral, Rubén de la Red, Carme Chacén,
Bill Clinton, Jennie Garth, Julian Ross, Goku, Nuk, el capitan Alatriste... Estos nom-
bres comparten algo que quizas desconoces: todos tienen algun tipo de problema
cardiaco. Y es que la salud de las celebridades, ya sean personajes reales o ficti-
cios, nos descubre impresionantes historias, la mayoria de ellas con final feliz.

— Por Conchi Llorente

E

]

n muchas ocasiones olvidamos que las

personas famosas son de carne y hueso.

Nos dejamos llevar por las luces deslum-

brantes que las envuelven como vistosos
regalos, y las contemplamos como si fueran se-
res inalcanzables, intocables y perfectos. Pero
realmente no son asi. Las celebridades son se-
res humanos normales con sus problemas, sus
dolencias y sus miedos. Muchas de ellas, légica-
mente, deciden preservar su intimidad, y guardan
con mucho celo todo lo que tiene que ver con su
salud. Por ello, nos sorprendemos cuando esas
estrellas, a las que admiramos tanto, sacan a la
luz que han tenido o tienen algun tipo de dolencia.
Pero, al hacerlo, se hacen mas humanas, dejando
al descubierto su esencia y su verdadera historia:
una historia de lucha y superacion.

EN LA REALIDAD

Podemos encontrar politicos, jefes de estado,
deportistas de élite, cientificos, cantantes, acto-
res, artistas... Una larga lista de personas que,
venciendo los obstaculos de su enfermedad, han
conseguido llegar a lo mas alto. Tal es el caso
de Carme Chacon, la primera mujer ministra de
Defensa de nuestro pais, fallecida en 2017. La
politica socialista sufria una cardiopatia congéni-
ta, que no frend en ningln momento sus suefos
profesionales ni sus deseos de ser madre. Sin

duda, todo un ejemplo a seguir por el coraje de-
mostrado y las ganas de vivir.

A nivel internacional, otra de las personalidades
mas destacables del ambito de la politica seria
Bill Clinton, expresidente de Estados Unidos,
cuya cardiopatia isquémica le obligd a someterse
a un cuadruple bypass.

Una larga lista de personas que, venciendo

los obstaculos de su enfermedad, han
conseguido llegar a lo m4s alto.

Por otro lado, si nos referimos al mundo de
los deportes, probablemente muy pocos sepan
que el famosisimo Cristiano Ronaldo, futbolis-
ta del Real Madrid, tuvo que someterse con 15
anos a una intervencion quirdrgica para corregir
el problema cardiaco que padecia, concretamen-
te una taquicardia que podria haber compiicado
su carrera como deportista. Otro ejemplo lo en-
contramos en Rubén de la Red, exfutbolista del
Real Madrid y de la Seleccion Espafiola, quien
sobrevividé a un impactante y repentino episodio
de muerte subita. Ha sido entrenador de las ca-
tegorias inferiores del club blanco, del Getafe B y
al cierre de este niUmero esperaba nuevo destino
para la temporada 2017/18.



En cuanto al universo musical y televisivo, la
estrella juvenil Miley Cyrus ha revelado que sufre
taquicardia en su autobiografia Miles to go. Pero,
quizas, el caso que mas recientemente nos ha
llegado al corazén es el del cantante portugués
Salvador Sobral, ganador indiscutible del ultimo
Festival de Eurovision. Sin duda, ha logrado con
esa sensibilidad que desprendia al cantar el tema
Amar pelos dois, unida a la historia de su pato-
logia cardiaca, cautivar para siempre a la mayo-
rla de los eurofans. Salvador nunca ha aclarado
publicamente qué dolencia tiene, sin embargo,
desde septiembre de 2017, cuando notificd que
dejaba temporalmente los escenarios, esta en lis-
ta de espera para un trasplante de corazon.

Por su parte, Jennie Garth, la actriz que in-
terpretaba a Kelly Taylor en la serie Beverly Hills
90210, tiene una valvula defectuosa, que le ge-
nera una sensacion de agitacion en el corazon.
Ademas, la cantante Toni Braxton sufre
de pericarditis, una inflamacion del te-
jido que rodea al corazén, causada
por un virus que también ha afec-
tado al popular actor y presentador
catalan Angel Llacer. m
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EN LA FICCION

Hasta el mismisimo capitan Alatriste era cardiépa-
ta. Asi es. Diego Alatriste, el aguerrido soldado de
los Tercios Viejos, surgido y resurgido de la pluma
del escritor Arturo Pérez-Reverte, sufria del corazén:
padecia una miocardiopatia hipertréfica. Segun ha
concluido un estudio realizado por la Universidad de
Maastricht (Paises Bajos) y por el madrilefio Hospital
Puerta Hierro-Majadahonda, esta dolencia es comun
entre familias holandesas y espafolas. No obstante,
nuestro héroe literario no mu-
rié de esta enfermedad, como
tampoco lo hace la mayoria de
los afectados, sino que fallecié
en la batalla de Rocroi (1643).

Especialmente resefable

es el libro infantil Zoé y el
corazdn blanco, escrito por
una de nuestras patronas de
honor, Ana Garcia-Sineriz,
e ilustrado por Jordi Laban-
da. En él, hay un capitulo
dedicado a Menudos Cora-
zones donde aparece Nuk, un nifilo que necesita
urgentemente un trasplante de corazén.

Asimismo, en otras peliculas, como John Q., del
director Nick Cassavetes, se ha abordado el tema
del trasplante de corazoén en niflos pequefios.

Finalmente, en el anime y el comic también
descubrimos personajes tan recordados como
el futbolista Julian Ross, de la mitica serie de
dibujos animados Campeones: Oliver y Beniji. El
famoso capitan del Mambo tenia una enfermedad
cardiaca que le impedia jugar mas de media hora.
Aun asi, era considerado el mejor con el balon. Y,
por supuesto, no nos podemos olvidar de Goku,
protagonista indiscutible de la serie Dragon
Ball, quien en la Saga
de los androides y Cell
enferma del corazoén,
pero... jresurge como el Ave
Fénix! No podia ser de
otra manera.
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Actividad Asociativa

En Sevilla, con Cardioalianza

Pacientes y familiares, reconocidos expertos na-
cionales, profesionales sanitarios, miembros de
organizaciones de pacientes y representantes de
la Administracion autonémica se reunieron en el lll
Congreso para Pacientes con Enfermedades Car-
diovasculares, organizado por Cardioalianza, en
Seuvilla, el 14 y 15 de septiembre. En este encuen-
tro, nuestra directora, Amaya Saez, participd en la
mesa sobre la gestion de la transicion del nifio al
adulto con cardiopatia congénita.

Esta actividad se enmarcd dentro las acciones
organizadas por Cardioalianza con motivo del Dia
Mundial del Corazén, celebrado el 29 de septiem-
bre. Como sefalé Maite San Saturnino, presidenta
de Cardioalianza, las enfermedades cardiovasculares (ECV)
son un conjunto de patologias diferentes, como la cardiopa-
tia coronaria, la enfermedad cerebrovascular, las cardiopatias
congénitas, la insuficiencia cardiaca, la trombosis venosa pro-
funda o la embolia pulmonar.

Il CONGRESO
PARA PACIENTES CON

“Lo positivo es que la mayoria de estas patologias podrian pre-
venirse actuando sobre los llamados factores de riesgo, como el
consumo de tabaco, las dietas malsanas y la obesidad, la inac-
tividad fisica, la hipertension arterial, el colesterol, la diabetes y el
aumento de los lipidos. Tenemos un reto importante como so-
ciedad y es nuestra responsabilidad actuar ya”, subray6 Maite.

Corazoéon

Hospital

Vida, en el
niversitario

Reina Sofia de Cérdoba

Desde septiembre, ademas de estar presentes en el Hospital
Universitario Virgen del Rocio de Sevilla, la Asociacion Corazon y
Vida de Andalucia ha ampliado sus servicios al Hospital Universi-
tario Reina Sofia de Cérdoba. Este hospital esta designado, por
resolucion ministerial, como Centro, Servicio y Unidad de Refe-
rencia (CSUR) del Sistema Nacional de Salud para la atencion
en materia de trasplante cardiaco infantil y asistencia integral del
adulto con cardiopatia congénita.

Asimismo, el Virgen del Rocio ha puesto en marcha en no-
viembre un programa de transicion dirigido a adolescentes que
deben continuar en seguimiento especializado en la Unidad de
Cardiopatias Congénitas del Adulto (UCCA). El equipo de la
consulta de transicion lo forman una cardidloga pediatrica, las
cardidlogas de la UCCA, una enfermera de transicion y, de la
Asociacion Corazon y Vida, una psicologa de transicion.

Contra la muerte stbita

Con el objetivo de ofrecer una vision multidisciplinar de
la muerte subita en el deporte, se celebrd, en octu-
bre, el Il Congreso Nacional de la Asociacion Espafnola
Contra la Muerte Subita José Duran #7, organizado
por la Fundacion Quaes, al que asistieron Amaya Saez
y Marta Medina, directora y subdirectora de la Funda-
cioén, respectivamente.

En el proximo nuimero de la revista, ofreceremos una
entrevista con la cardidloga Alicia Maceira, directora
médica de ERESA-CETIR (Grupo ASCIRES), y mode-
radora de la mesa “La muerte subita en el deporte”.
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ENFERMEDADES CARDIOVASCULARES
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Jornada informativa de ACCAB

En Palma, la Associaci¢ de Cardiopaties Congénites
de Balears (ACCAB), organiz6 la VI Jornada Infor-
mativa de Cardiopatias Congénitas, el 23 de sep-
tiembre, cuyo objetivo, en palabras de su presiden-
ta, Margarita Batle, fue “informar a los padres sobre
todos los temas que se cuestionan y que muchas
veces en la consulta no se atreven a preguntar”.

Este punto de encuentro “donde las familias com-
parten sus dudas y sus miedos”, como senala
Batle, conté con ponencias sobre alteraciones en
el desarrollo neurolégico, planificacion familiar o en-
docarditis bacteriana; y talleres psicolégicos y de
reanimacion cardiopulmonar.

Para la presidenta de ACCAB, el balance del evento
fue positivo: “La sensacion siempre es muy buenas.
Las familias que participan quedan muy contentas y
asi nos lo hacen saber”.

En la mesa inaugural de la Jornada, celebrada en el Hospital ACCAB telares para tejer las pulseras de la amistad. “Fue una
Universitario Son Espases, de Palma, también participd nues- alegria para todos —comenta Batle—. El telar es una manera de
tra presidenta, Maria Escudero, que entregd a los amigos de unir lazos de amistad, una cadena humana”.

Encuentro de Todo Corazén de Murcia

La Xl edicion de las Jornadas sobre Cardiopatias
Congénitas de la Asociacion Todo Corazén de
Murcia tuvo una participacion “mas alta que en
anos anteriores”, y las charlas fueron “muy ame-
nas”, segun la entidad, pudiendo padres y afecta-
dos preguntar sus dudas e incertidumbres. La cita
fue el 30 de septiembre en el hotel NH Amistad.

La Jornada fue inaugurada por Aniceto Garcia
Romero, gerente de Arcaelum, y el programa
de este ano incluyd como invitados especiales
a Francisco José Castro, cardidlogo pediatrico
del Hospital Virgen de la Arrixaca de Murcia;
Alvaro Gonzalez Rocafort, cirujano cardiaco in-
fantil en varios hospitales, como el Universita-
rio Monteprincipe y La Paz (ambos en Madrid);
la doctora Rosario Domingo, jefa del servicio
de Neuropediatria en el Hospital Virgen de La
Arrixaca; la pediatra en formacion en Neurope-
diatria, Diana Ghandour Fabre; la psicéloga de
Todo Corazén, Margarita Villanueva; y Roman
Carpio, de Clue Hunter.

Mientras transcurrian las charlas, los ninos se lo
pasaron en grande con los voluntarios de la orga-
nizacion murciana. jUna jornada redondal!
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Corazdn Solidario iciativas personales

Una celebracién, que vale por tres

Las gemelas Blanca y Marian y su
hermano Ifigo celebraron sus cum-
pleanos en una fiesta comun muy
divertida, preciosa y Unica. Si, Unica
porque implicaron a sus invitados en
un reto de solidaridad y la recauda-
cion que sumaron entre todos llega-
ré hasta los niflos hospitalizados.

Marian, la madre de los cumplea-
Aeros, nos contd su idea con tanto
entusiasmo que consigui® emocio-
narnos. Y es que conocen bien la
causa de la Fundacion porque tie-
nen muy cerca a una familia “menu-
da”. iGracias, gracias, gracias... y
feliz cumpleanos, chicos!

Jarandilla, siempre

¢ Qué tiene nuestro pueblo de la Vera?,
nos preguntamos. Y la respuesta viene
sola... una gente especial, solidaria y au-
téntica, a la que le gusta dar y se siente
feliz haciéndolo. Lo sabemos porque o
vemos una y otra vez, siempre que nos
contacta nuestra socia Yanelis.

La llamada mas reciente fue en agos-
to para contarnos que, en el Museo de
Los Escobazos, aprovechando la expo-
sicion de grabados ejecutados mediante
la utilizacion de la técnica del aguafuer-
te y aguatinta de la artista local Encarna
Morales, los visitantes podrian hacer un
donativo por el que accederian al sorteo
de una de las obras expuestas. jGracias
Encarnal jGracias, amigos cacerenos de
Jarandilla! jGracias a David, por la fuerza
que das a tu madre!

Oro auténtico

Maria Teresa Azagra, madre de nuestra joven Maite y socia
de la Fundacion, nos contd desde Zaragoza que sus tios
Manolo Moros y Jean Weaknear iban a celebrar sus bodas
de oro. Efectivamente, el 7 de septiembre de hace 50 anos
se dieron el si quiero.

En realidad, lo celebraron el dia 23 con un doble si: porque si
se siguen queriendo y porque, a través de su fiesta, si decidie-
ron apoyar con un donativo el trabajo diario que hacemos con
las familias. Les deseamos un futuro de felicidad tan auténtica
como la que nos produce su gesto.
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Doblemente campeén

Jose Manuel Martin, organizador de nuestra Ca-
rrera Solidaria Menudos Corazones a través de su
empresa Eventsthinker, es un hombre de grandes &
retos y con una generosidad igual de enorme. [
A beneficio de la Fundaciéon, se propuso
completar en poco mas de un mes el lronman
Barcelona y la maraton de Nueva York. Y lo
consiguié! 12 horas y 52 minutos invirtié en el
exigente triatlén y 4 horas y 10 minutos en la

Dia senalado

Los marcapagi-

nas que regala-

ron Blanca Dies
Lopez-Ayllon y

su marido el dia

de su boda a

todos los que

quisieron acom-

panarlos lleva-

ban el mensaje

mas sincero

que los novios

podian compar-

tir ese dia. Y es

que su peque-

na Adriana los

inspird para =
escribirlo. Un beso para
la “menuda” y sus padres.

S| ESTAS PENSANDO ORGANIZAR
UNA INICIATIVA SOLIDARIA,
LLAMANOS AL 91 373 67 46

0 ESCRIBENOS A
doloressanchez@menudoscorazones.org

mitica carrera neoyorquina.

Para animar a recaudar fondos para Menudos
Corazones, Jose Manuel colgd su reto solida-
rio en la plataforma Mi Grano de Arena, en la
que escribio: “En 2008 David, mi hijo, vino al
mundo para cambiar no solo mi vida, sino la
de muchos otros ninos”. Asi que este doble desafio es “un pequefo ho-
menaje a esos pequenos que Nos cambiaron la vida y que ya no estan con
nosotros, David, Mario, Lucia, Pablo, Julia y tantos otros, y sobre todo a

aquellos que tanto nos ensenan dia a dia, Diego y Gabrie

K

. iGracias, Jose

Manuel! Y gracias, también, a todos los que han apoyado tu causal

Nuestra socia Irene Alvarez, madre del
“menudo” Sergio, forma junto a Lucia
Lago el grupo de musica infantil As Mai-
minas. Para conmemorar el Dia Europeo
de Concienciacion del Paro Cardiaco, los
médicos del Punto de Atencién Continua-
da de O Porrifio (que abarca los concejos
de Mos, 0 Porriio y Salceda de Caselas,
en Pontevedra) les propusieron componer
una cancion que explicara a los escolares
el procedimiento de RCP.

As Maimifias montaron As tilas mans
salvan vidas (Tus manos salvan vidas),
un espectaculo completo, con misica en
directo, para que los nifios de entre 7 y

Manos que salvan vidas

12 aios aprendieran, de forma divertida
y creativa, los cuatro pasos basicos de la
reanimacion.

En el cierre de su gira por 14 colegios,
funcion a la que acudio Angeles Fei-
joo-Montenegro, jefa territorial de la Con-
selleria de Sanidad en Pontevedra, Irene
y Sergio entregaron nuestros corazones
troquelados a casi 600 escolares de Mos.

“Después de la actuacion en Salceda,
donde nosotros vivimos, Sergio me co-
mentd que muchos ninos le preguntaron
qué le pasaba a su corazon. ;Y aprovecho
para hablarles de Menudos Corazones!”,
nos conto Irene.
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Corazén Solidario iiciativas personales

Gracias, de
corazén, a todos
por vuestro

apoyo

Todo nuestro agradecimiento a Marta
Santamaria y su marido por elegir la cau-
sa de los nifos con problemas de corazén
como destinataria de la generosidad en el
dia de su boda. Nuestra més sincera felici-
tacion y un besazo a su hermana gemela.

L

El pequeno Lucas celebraba su bautizo y
sus padres, nuestros socios Tamara y Mi-
guel, quisieron darle un toque solidario para
que todos conocieran que cada ano nacen
muchos bebés como el suyo. Sabemos
que esas huchas las entregaron llenas... de
amor. jUn besito para el peque!

L 4

Beatriz y Alvaro quisieron ponerle muchisimo cora-
zon a su boda, y por eso nuestros folletos adorna-
ron su enlace. Fue una decisién compartida y boni-
ta, porque ambos tienen a un “menudo” muy cerca.
Hemos vuelto a comprobar que el carino hacia un
sobrino es muy ponente.

Un dia inolvidable.
Juan Fernandez, el
padre de nuestro jo-
ven Juan y socio de la
Fundacion, nos pidié
nada menos que 23
tazas para celebrar
una comunién muy
especial. Desde aqui

enviamos un fuerte

abrazo a todos.

Los amigos nos eligen. Por eso nos llevan siempre
muy dentro. Asi ha sido con Gloria y Javier, que entre-
garon un donativo para compartir la alegria del dia de
su boda. Y lo hicieron con los hijos de sus amigos, los
pequenos Adriana y Jon en el corazon.

L 4

Marina y Borja, socios con mucho corazon, entrega-
ron una tarjeta de invitaciéon a su enlace que empezaba
diciendo “Estaremos felices de celebrar con vosotros

nuestra boda”, y concluia con un
espacio reservado a la Asociacion
Espafiola de ELA y a Menudos Co-
razones. jGracias por los donati-
VOS Yy nuestros mejores deseos a
la encantadora pareja!

L

Y comieron... galletas. Si, An-
tonio y Alba (en la foto) no comie-
ron perdices el dia de su enlace
en Manresa (Barcelona), sino
unas preciosas y exquisitas ga-
lletas con corazdn que nuestra
joven Andrea habia elaborado
con mucho arte. Esta si que fue una boda dulce, lo
sabemos de primera mano. jFelicidades a los novios!

L

Desde Murcia. Maria José, que sabe el trabajo que
hace en su tierra la Asociacion Corazén y Vida y tam-
bién conoce la ayuda que ofrece nuestra entidad, puso
en el bautizo de su hijo Diego un toque solidario. Gra-
cias y un beso para el chiquitin!

v,

Como de la familia. Todo “menudo” afirma que su mé-
dico es como de su familia, asf que no nos sorprendid
la llamada de una cardiéloga de Tortosa (Tarragona) que
quiso celebrar el bautizo de su propia hija, Teresa, el pa-
sado octubre, obsequiando a sus invitados con nues-
tras bolsas de compra y nuestras huchas. jUn besazo!

L

Inés y Felipe son madrilenos, pero eligieron Cérdo-
ba para festejar su enlace y hasta alli se llevaron las
chapas de la Fundacion para regalar a sus queridos
amigos y familiares. jGracias, amigos!

L 4

El bautizo de Sergi. Como cada de-
talle cuenta, Marta Serra, socia de la
Asociacion Balear de Cardiopatias
Congénitas, eligio un detalle para
cada amigo o familiar que compar-
ti6 ese dia especial de su pequeno.
Les entregd una bolsa de la com-
pra corporativa de la Fundacion.
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Corazén Solidario empresas

Cristina Ferndndesz, directora

de la Fundacion Inocente, Inocente

“Hay mucha gente, incluida gente muy
famosa, deseando ayudar a los demds”

Una década a nuestro lado. Con nuestros
amigos ‘inocentes’, compartimos la misién
de apoyar a la infancia. Gracias a ellos,
en 2017, los ‘menudos’ hospitalizados
tuvieron mas apoyo y también los nifios con
malformaciones del corazén diagnosticadas
como enfermedades raras.

Tras mas de 20 anos de trayectoria, ¢{qué balance hacéis
del apoyo a las entidades que trabajan en favor de la
infancia en Espaia?

Estas organizaciones realizan una gran labor y nosotros es-
tamos muy orgullosos de apoyarles gracias a las donaciones
de los espectadores de la Gala Inocente, Inocente. Cada ano
vuelve a sorprendernos su gran solidaridad, pero nos asombra
mas aun la cantidad de profesionales y voluntarios dispuestos
a dedicar su esfuerzo a mejorar la vida de los nifos. En es-
tos 22 afnos, hemos apoyado a cientos de asociaciones y han
sido muchos los famosos que han aceptado de buen grado
nuestras bromas, haciendo realidad nuestro lema: ayudar a los
ninos que mas lo necesitan con una sonrisa.

Menudos Corazones ha sido una de las 77 ONG benefi-
ciarias de la convocatoria de 2017 para proyectos asis-

Sobre estas lineas: Cristina Fernandez (centro), con la ministra de Sanidad, Ser-
vicios Sociales e Igualdad, Dolors Montserrat, y el presidente de la Fundaciéon
Inocente, Inocente, José Velasco.

Arriba: Con Luis Larrodera, nuestro ‘embajador’ en los Premios Inocente.

tenciales destinados a ninos con enfermedades raras,
gracias a las donaciones de la Gala de la ultima Navi-
dad. ¢Por qué elegisteis esta problematica?

Nos encantaria ayudar a todas las organizaciones que tra-
bajan con la infancia, pero nuestros recursos son limitados,
por eso cada afo elegimos una tematica diferente para poder
seleccionar mejor los proyectos a los que se destinaran las
donaciones de la Gala. Ya hemos apoyado a las enfermedades
raras, la paralisis cerebral, el sindrome de Down, y este ano se
destinara al cancer infantil.

En 2017, ademas, con el apoyo de nuestro embajador
el presentador Luis Larrodera, recibimos un Premio
Inocente. {Cémo ayudan estos galardones a con-
cienciar sobre las situaciones dificiles que afectan a
los menores?

Los Premios Inocente permiten reconocer el apoyo de perso-
najes famosos a entidades que trabajan con la infancia mas
desfavorecida y a través de ellos hacer llegar ayudas econoé-
micas. Es una utilizacion muy positiva de la popularidad y las
redes sociales. Un buen ejemplo que nos inspira a seguir en
esta linea con los Premios fue vuestro video del Calcetin roto,
con Ana Fernandez. Hay mucha gente, incluida gente muy fa-
mosa, deseando ayudar a los demas, y nos gusta pensar que
nuestros premios son una buena herramienta para ellos.

¢Qué puedes avanzarnos de los planes de la Fundacion
para 2018?

El 28 de diciembre de 2017 volveremos a emitir la Gala Ino-
cente, Inocente en La 1 de TVE, que estara dedicada al can-
cer infantil. Después abriremos la convocatoria de proyectos
asistenciales y de investigacion, entre los que haremos una
seleccion de aquellos que tendran una mayor repercusion en
mejorar la calidad de vida de los nifos con cancer y sus fami-
lias. También volveremos con los Premios Inocente.

A lo largo de estos anos, hemos contado con vuestro
respaldo a través de los Premios Inocente y de las con-
vocatorias anuales, asi como con todo vuestro carino
y, especialmente, el de José Velasco, presidente de la
Fundacion Inocente, Inocente, y Luis Bardaji, vuestro
patrono. ¢{Qué resaltarias de Menudos Corazones?
Después de 10 afios de estrecha colaboracion, resaltaria el
gran apoyo que dais en situaciones muy complicadas y el
acompanamiento en el hospital.
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Magia para los Corazones

Una llamada de teléfono desde
/\ Citroén... y un estruendoso aplau-
/\ so de todo el equipo. Asi recibimos
CITROER ©n la Fundacidn la buenisima no-
ticia: el proyecto solidario “Magia
para los Corazones” latira con fuerza por los nifios con car-
diopatias congénitas por segundo afio consecutivo.
Arrancé el 27 de noviembre y seguira manteniendo los moto-
res en marcha en los Servicios Oficiales Citroén adheridos de
toda Espafa hasta el 31 de enero porque hay “corazones con
mucha magia”. Y, gracias a un nimero de magia digno del
mejor ilusionista, transformara el Control Gratuito de Segu-
ridad de los vehiculos en donativo, a favor de dos entidades
amigas: Abracadabra y Menudos Corazones.

Servicios Oficiales Citroén

El afo pasado, en esta pre-
ciosa iniciativa se logré que
67.500 propietarios de vehi-
culos Citroén condujeran por
una carretera de solidaridad,
acompaiados por mas de
500 Servicios Oficiales, con
los mecanicos del Servicio
Posventa Citroén utilizando
el corazon como su mejor
herramienta, como la mejor
varita. Ademas de dar las
gracias a todos los que han

hecho posible este viaje por
la magia del corazon, quere-
mos también dar cuenta del
destino del donativo recibi-
do. Ya se lo hemos contado
a Citroén: “Con vuestra ayu-
da habéis conseguido que, en
2017, todos nuestros sueios
se hayan hecho realidad por-
que habéis apoyado el trabajo
que dia a dia hacemos desde
nuestros centros para los ‘me-
nudos’ y sus familias”.

La oportunidad de ayudar

- Siempre nos emo-
Deloitte.

ciona la generosi-

dad, siempre nos acierta en el corazén

y siempre la convertimos en ayuda a los
“menudos”. Asi somos y asi hacemos.
Algunas veces, el apoyo llega su-

mando muchos latidos. Es el caso

de nuestros amigos de Deloitte y su
colaboracion del euro solidario, donde
se unen los empleados que aportan
su granito de arena y la empresa que
también hace suyo el compromiso con
la Fundacion. Queremos dar un fuerte
aplauso a todos ellos y agradecerles

su respaldo ano tras ano: su fidelidad.
Y, su carifo, por supuesto.

Y es que, cada 1 de enero, en Menu-
dos Corazones sabemos que nuestros
programas sociales cuentan con las cuo-
tas de nuestros socios... y con el euro
solidario de Deloitte. Gracias de corazon.
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Corazén Solidario empresas

Goleada generosa

El IX Torneo Solidario de Futbol Sala Auxadi
2017 reunié alrededor de la causa de los “me-
nudos” a abogados y despachos en Madrid, del
11 al 15 de septiembre. Auxadi lider6 su reto en
la plataforma Mi Grano de Arena con el fin de
recaudar donativos de todos los bufetes y letra-
dos para la Fundacion y lo hizo con el compro-
miso extra de donar, ademas, la misma cuantia
sumada por todos ellos.

La visita al Centro de Apoyo al Nifio Hospita-
lizado de Victor Salamanca, consejero delega-
do del despacho organizador, fue un encuentro
desde la empatia, que se completé con la gra-
bacion de un video de agradecimiento a todos
los participantes. Victor aprovecho para ofrecer
su apoyo personal a Menudos Corazones y en-
viar un abrazo a todas nuestras familias: “Desde
Auxadi es un placer colaborar con Menudos Co-
razones y agradecerles toda la labor que realizan con las
familias y a los nifos con problemas de corazéon”.

Ademas de a Auxadi, queremos hacer llegar nuestro
sincero agradecimiento a Uria Menéndez, Baker Mc-

Kenzie, Medina Cuadros, Eversheds Sutherland, Mone-
dero Meyer Maritenel-LO Abogados, Garrigues, Axac-
tor, Andersen Tax & Legal, Ashurst y la Asociacion de
Abogados del Estado.

;w0 “SOLIDARIY

T

1

Desayuno con corazon

Con motivo del dia Mundial del Corazoén, el 29 de septiembre, la em-
presa SacyrFluor repitié iniciativa tras la buenisima experiencia de
2016: en sus oficinas de Madrid y de Llanera, Asturias, un desayuno
solidario para sus empleados. En el Principado estuvieron nuestras so-
cias Begofha Menéndez y su hija, la “menuda” Olaya, y Maria Jesus y
Tofi en la capital.

La empresa SacyrFluor duplico la cantidad que sus empleados do-
naron en huchas, en la adquisicion de productos solidarios y en cada
nueva alta anual de socio de la Fundacion. Un beso espacial para Vic-
toria Noriega y Susana Suarez. Y el agradecimiento a todos.

i[lusiénate!

El Xl Encuentro de Magos
Infantiles, organizado por
la  Asociacion llusiona-
te, apostd este ano por
dos fundaciones amigas:
Abracadabra y Menudos
Corazones.

Asi, podriamos decir que
sacaron de la chistera
nuestro donativo o, para
ser mas exactos, de la funciéon del 21 de octubre
en el Teatro José Maria Rodero de Torrejon de Ardoz,
Madrid. jTres hurras por los magos! Y tres hurras mas
por el Ayuntamiento, los vecinos, los colaboradores,
Ernesto Misterio y sus amigos de la varita.

Hasta alli se acercé nuestra socia Lola Carvajal con
su familia, que estuvieron al frente de nuestra mesa
informativa. jGracias a todos!
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Mis ocio y tiempo libre
gracias a Iberdrola

.ﬁ" Iberdrola nos ha hecho fe-
IBERDROLA lices con la noticia de que
nuestro programa de integracion a través del ocio
y tiempo libre para nifos, adolescentes y jovenes
con cardiopatias congénitas ha sido seleccionado
en su Convocatoria de Ayudas Sociales 2017.

En esta edicion, Iberdrola ha apoyado 31 pro-
yectos con méas de 45.000 beneficiarios, a los
que destinara mas de un millén de euros de in-
version. Del total de iniciativas elegidas, dedicara
el 32% a la mejora de la calidad de vida de per-
sonas con enfermedades graves.

La Fundacion Iberdrola lleva colaborando con
Menudos Corazones desde el ano 2012 y con
el programa de ocio y tiempo libre, desde el
2013. Desde aqui les damos las gracias en
nombre de los nifos y los adolescentes que
disfrutan de los campamentos de integracion
y de los jovenes que superan retos todos los
anos. jDe corazdn, muchas gracias!

Un afo mas, la Fundacion

Un foro para compartir

Acudimos al Foro Discapacidad
y las Enfermedades Graves, or-
ganizado por Iberdrola, para
trabajar las lineas planteadas
en su ultima Convocatoria de
Ayudas Sociales 2016. Fue el 7
de junio, en Madrid, y lo com-
partimos con Ramon Castresana
Sanchez, director de Fundacion
Iberdrola Espaiia, que nos dio la
bienvenida, y con Alberto Garcia

Casas, responsable del Area de
Cooperacion y Solidaridad.

En este espacio de intercambio
con otras entidades que también
reciben el apoyo de la compaiia,
nuestras compaiferas Begona
San Narciso y Montserrat Mireles
conocieron dos buenas practicas
de proyectos y participaron en el
debate sobre los retos y las pro-
blematicas del Tercer Sector.

Descuento en hoteles

La Fundacién ha

disponible en el momento de la re-

L nunnos s

c./ ILUNION firmado un con-

e venio con llunion
Hotels por el cual nuestros socios
pueden disfrutar de un 10% de
descuento en cualquiera de los 25
establecimientos hoteleros, de 3 vy
4 estrellas, que esta cadena tiene
repartidos en Espana. El descuen-
to se aplicara sobre la mejor tarifa

serva. Para ser beneficiario de este
descuento, hay que introducir este
codigo promocional en la web www.
ilunionhotels.com: CORAZONES10

También, puedes realizar tu reserva
a través del siguiente enlace: www.
ilunionhotels.com/colectivos/menu-
doscorazones
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Corazén Solidario empresas

Buenas noticias nos llegaron
desde la Fundacié Ordesa.
Menudos Corazones habia
sido seleccionada en su XV
Convocatoria de Ayudas Or-
desa, como parte del Progra-
ma de Infancia en Riesgo de
Exclusién Social. Con este
generoso aporte, se adquirira
material para juego terapéuti-
CcO y musicoterapia, asi como
cunas y ropa de cama para
los pisos de acogida.

“Para la Fundacié Ordesa
es una satisfaccion poder
colaborar con organizacio-

Infancia en riesgo

nes como la suya, que tienen
como finalidad fundamental
estar al lado del colectivo
materno-infantil mas desfa-
vorecido, ofreciendo ayudas
materiales pero también en
ocasiones ayudas de acom-
pafiamiento que hagan un
poco mas féacil el desarrollo
digno de los ninos y ninas,
que son nuestra mejor in-
version para el futuro”, nos
escribié el director de la enti-
dad, Joan Sanchez Colome-
ra, en la carta de concesion
del apoyo econdomico.

1

iViva Cddiz solidaria!

Desarrollo integral

De la mano de nuestra socia y voluntaria Begofia Casares, nos pre-
sentamos a la Convocatoria de Ayuda a Proyectos Sociales del Grupo
Preving. En otofo recibimos la buenisima noticia de que el proyecto
"Facilitar el desarrollo integral y la mejora de calidad de vida de los
ninos y jovenes que padecen cardiopatias congénitas y sus familias”
habia sido seleccionado.

Nuestra directora, Amaya Saéz, y nuestra companera Sofia Ochoa fue-
ron en nombre de todos los “menudos” a recoger el donativo, que les en-
tregd Alberto Carretero, director provincial de Madrid. jMuchas gracias!

Ellll Gircuito Golf Solidario Peugeot Ibericar & Hospital Via-
med Bahia de Cadiz 2017 se estrend con nuestra Funda-
cién como beneficiaria de su primera prueba, el 30 de abril
en Sancti Petri Hills, en la localidad gaditana de Chiclana
de la Frontera. Por segundo afo, nuestro socio José Luis
Barberd, padre de la “menuda” Lourdes, puso su empefo
en llevarnos de nuevo hasta esta competicion.

“La esperamos todo el afo con ilusion por el magnifi-
CO apoyo que supone para los nifos y los jévenes con
cardiopatias congénitas. Gracias de corazon”, asegu-
ra nuestra directora, Amaya Saez.

Los padres de Lourdes asistieron a la entrega de
premios como embajadores de todos los “menu-
dos”, el 18 de noviembre, en Jerez de la Frontera.

Inaki al piano

Emocionados y orgullo-
sos, compartimos esta
noticia... El concierto so-
lidario de piano a cargo
de dos magnificos intér-
pretes: nuestro joven “me-
nudo” Ihaki Campo, de 17
afos, y lulia Spermezan,

organizado por el Ayun-
tamiento de Malagon,
Ciudad Real, el 6 de octu-
bre. Les acompanaron los
también artistas Ana San-
chez y José M? Jiménez.
Nuestro patrono Juan
Maria Orbegozo estu-

vo invitado y es que no
quiso perdérselo porque
a ambas familias les une
una amistad nacida en
nuestros campamentos.
iBravo por los pianistas
y organizadores! jBravisi-
mo por Ihaki!



Nueva sala para las familias "

La primera planta de nuestro Centro de
Apoyo Integral de la calle Dr. Vallejo Na-
jera (Madrid) estrend en septiembre una
nueva cara. Reacondicionar este espacio
para destinarlo a las familias fue posible
gracias a un apoyo muy especial. La em-
presa Berner cumplia 60 afios y queria
hacer realidad 60 proyectos propuestos
por sus empleados de toda Europa. Uno
de ellos es nuestro socio y padre del Gru-
po de Duelo Javier Verdejo, que desde
Almeria presento el plan de remodelacion
de esta sala y fue seleccionado.

En su visita a nuestro centro, el di-
rector general de Berner Espana,
Nuno Banha, no ocultaba su satisfac-
cién por el resultado: “El proyecto de

Javier estaba muy bien estructurado,
tanto en lo relativo al espacio como a
su alcance. Nos parecié importante el
uso que iba a darse a la sala,
el hecho de que sus usuarios
fueran los ninos con cardiopa-
tias congénitas y sus padres, y
que detras de todo ello esté la
labor de Menudos Corazones”.

Ademas, en Alemania, a fi-
nales de noviembre, los eje-
cutivos del grupo conocieron
las 60 iniciativas apoyadas en
2017 por Berner, entre ellas, la
de Javier. jLa sala de acogida
a los “menudos” y sus familias
traspasa fronteras!
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Homenaje a Lucia

A Javier Verdejo le esperaba en la sala una
emocionante sorpresa, regalo de unos pa-
dres amigos del Grupo de Duelo: una foto de
la playa donde reposan las cenizas de su hija
Lucia. “Pasamos delante de ella todos los
dias”, explico conmovido.

Arropado por las psicologas de Apoyo al
Duelo de la Fundacion, Araceli y Belén, Javier
mostraba su gratitud a Berner, empresa en la
que trabaja desde hace 14 aiios, y a sus com-
paiieros: “Cada vez que estamos juntos, les
doy las gracias porque han sido testigos de mi
proceso personal y siempre he sentido su apo-
yo. El hecho de que hayan aprobado mi proyec-
to es ya la puntilla. Lo que mas me satisface es
pensar que los nifos y los padres tendran un
sitio donde estar a gusto. Haber aportado este
granito es un homenaje a Lucia”.

o o WAT

Golf & Law

Los despachos respondieron desde
la generosidad a la invitacion de la
Fundacion AON para participar en la
IV edicion del Torneo Benéfico 2017
Golf & Law, el 22 de septiembre, en
el campo El Encin, de Alcala de He-
nares (Madrid).

El director general de la Fundacion
AON, Pedro Tomey, que habia presen-
tado esta cita anual en la sede de la
Fundacién Botin, recibi6 el agradeci-
miento de Juan José Garcia, presiden-
te de Abracadabra; Carlos Berltran,
presidente de la Fundacion Genera-
tion Spain; y Begoha San Narciso,
nuestra directora de Comunicacion,
quienes les pidieron la hiciera exten-

siva a jugadores y patrocinadores de
Golf & Law, como el Banco Alcala.

Un abrazo especial a los despa-
chos nacionales, ganadores del
Torneo. Este ano para los internacio-
nales no pudo ser. Pero no importd
porque se trataba de jugar y de ser
solidarios.

Gracias, de corazén, a los bufe-
tes: Allen & Overy, Baker McKenzie,
Eversheds Sutherland, Herbert Smith
Freehills, Deloitte, Jones Day, Hogan
Lovells, Ontier, Linklaters, Ashurst,
Ga_P Gomez Acebo y Pombo, Uria
Menéndez, Cuatrecasas, Pérez-Llor-
ca, Ceca Magan, PWC, Garrigues,
Clifford Chance, CMS y DLA Piper.
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Corazén Solidario empresas

Las sonrisas de IKEA. Nos siguen emocionando nuestros alia-
dos de siempre. Las Ultimas ‘sonrisas’ nos han llegado gracias
a dos de sus empleados, Javier del Arco, responsable de Sumi-
nistro, y Magdalena Anaut, responsable de Logistica, que dieron
una sesion formativa dentro de un master en logistica llamado
"ABC de las operaciones 2017" en la Escuela de Empresarios
de Valencia, en octubre, y lo convirtieron en donativo. jGracias!

Nuestro osito en la pista. Tania, de Padel Ebro, organizé
un Torneo Relampago Benéfico a favor de Menudos Cora-
zones en la localidad burgalesa de Miranda de Ebro. Y se
obsequié con un osito de la Fundacién a las personas que
participaron en él. jGracias!

IX Torneo Benéfico de Tenis. Nuestros amigos de la Pena
Vitoriana celebraron nada menos que su novena edicion con el
corazdn puesto en nuestros “menudos”, una cita que espera-
mos con agradecimiento cada mes de octubre y que reline a
jugadores alevines, infantiles y junior. jA por la décimal!

Un abrazo desde Cuenca. En el Ayuntamiento de Vara del
Rey decidieron pedir a los vecinos 1 euro por cada progra-
ma de fiestas, y nos entregaron la recaudacion. La propuesta
tuvo una respuesta magnifica por parte de los vararreyenses
y desde el consistorio aseguran que ademas este sistema ha
permitido un reparto de programas equitativo.

Pedaleos con corazoén. Los profesionales de la Farmacia
Franco Martinez, en la poblacién de Dehesas, Ponferrada,
Ledn, animaron a sus clientes a utilizar su bicicleta estatica
y convirtieron el pedaleo en donativo. Gracias por sensibili-
zar a vuestros vecinos.

Danza en Mallorca. Nuestra socia Marta Isern nos dio un
alegron: la Escuela Municipal de Baile Moderno de la loca-
lidad mallorquina de Alcudia iba a organizar una exhibicion
del arte de 70 alumnos en dos sesiones solidarias el 18 de
junio. iBravo por los peques! Se inspiraron en Michael Jack-
son para apoyarnos. jUn exitazo!

Con ilusion. Rocio es una “menuda” de 18 afos que nos
visité para contarnos que en su cole se hacia una actividad
solidaria, y que le gustaria que Menudos Corazones fuera
una de las ONG beneficiarias. Lo consiguié. En junio, el mer-
cadillo solidario de ropa y articulos de segunda mano del co-
legio Reinado Corazdn de Jesus, en Madrid, abrazd nuestra
causa. jGracias, Rocio!

Del 14 de febrero. Si, ain nos quedaba dar las gracias al
Hotel La Finca Golf & Spa Resort por la creacion de tarjetas
postales que ofrecieron a sus clientes por 1€ de donativo
con motivo de la fecha con mas corazéon del ano, el Dia
Internacional de las Cardiopatias Congénitas. Los clientes
que participaron entraran en un sorteo de una noche de
escapada en este hotel.

Intérprete sobre el teclado. Noel Jiménez es un chico na-
varro muy especial. Su Unica condicion para ofrecer un con-
cierto de piano —con la colaboracion del Ayuntamiento de
Castejon de Ebro en el Centro Cultural Sarasate de su loca-
lidad— fue que fuera solidario. Por eso, le enviamos un gran
un aplauso, tan intenso como el beso que le dio nuestra socia
Natalia, madre de la “menuda” Erika, al entregarle el diploma.

/

S| ERES UNA EMPRESA Y ESTAS PENSANDO
ORGANIZAR UNA INICIATIVA SOLIDARIA,
LLAMANOS AL 91 373 67 46
0 ESCRIBENOS A
doloressanchez@menudoscorazones.org
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Colaboradores Plata

ACADEMIA BAILE MARIA JOSE // ADGLOW // AYUNTAMIENTO DE MADRID // BOSTON SCIENTIFIC
INTERNATIONAL // CASER SEGUROS // CAIXABANK // CIMD SOCIEDAD DE VALORES // COCA-COLA IBERIAN
PARTNERS // COMERCIALIZADORA PUBLICITARIA AVANZADA // CONSEJERIA DE SANIDAD DE LA COMUNIDAD
DE MADRID // EVENTSTHINKER // FUNDACION CAJA RURAL DE JAEN // FUNDACION MUTUA MADRILENA //
FUNDACION PRIVADA GRUPO TRAGALUZ // HERMANDAD NUESTRA SENORA DE LA PAZ DE ALCOBENDAS //
HOTEL RITZ // IKEA // JABONES PARDO // NOVARTIS // PERIODICO NORTE DE CASTILLA // PFIZER // PHILLIPS //
RANK // RED ELECTRICA DE ESPANA // RGA INTERNATIONAL REINSURANCE COMPANY // SOCIEDAD ESPANOLA

CARBUROS METALICOS // TEVA PHARMA // WALT DISNEY // WELEDA // ZABALA INNOVATION CONSULTING

Colaboradores Bronce

Academia de baile Ana’s Dance Studio // Accenture // Acceso Group // Adglow // A.F.C. Maria Hernandez // AIM, About Inter-
national Media // Alcandora Publicidad // AMPA Ceip Blas Sierra Palencia // AMPA Colegio La Milagrosa // Asesoria Escopar
// Asociacion CEN con C // Asociacién Circuito Golf Solidario de Cadiz // Asociacién Conciertos Solidarios // Asociacion
Cultural la Banda de Musica Laguna de Duero // Asociacion Cultural la Bulla Flamenca // Asociacion Cultural San Cipriano //
Asociacion Cultural San Pablo // Asociacion Deportiva Mapoma // Asociacion de Estudiantes Chinos Universidad Carlos llI
// Asociacion llusiénate // Asociacion Juvenil Entrepinos // Asociacién Papel y Pluma // Aula 32 Consulting // Auriga Global
Investors SV // Ayuntamiento de Aldea del Fresno // Ayuntamiento de Brunete // Ayuntamiento Castejon // Ayuntamiento de
Cazalegas // Ayuntamiento de Malagén // Ayuntamiento de Navalafuente // Ayuntamiento de Pozuelo de Alarcén // Ayunta-
miento de Sardén del Duero // Ayuntamiento de Vara del Rey // Bankia // CEIP Anacleto Orején // Cisco // Citytime // CMS
Albifiana y Suéarez de Lezo // Club Alpino Pefia El Oso // Club Ciclista Quintanar // Club Deportivo Solorunners Valladolid //
PadelEbro // Club Senderismo Michaelus // Colegio Infanta Elena de Pozuelo de Alarcon // Colegio Joyfe // Colegio Mayor
Santa Fe // Colegio Nuestra Sefiora de Rihondo de Alcorcon // Colegio Pefalvento // Colegio Reinado Corazén de Jesus //
Colegio San Gil Abad // Colegio San José Obrero de Pozuelo de Alarcon // Colegio Infantil Tajamar // Consejeria de Politicas
Sociales y Familia de la Comunidad de Madrid // Cortefiel // De la Ossa Alimentacion // DLA Piper Spain // Diagonal 80 // Edi-
ficios Gerontolégicos // Escola Esportiva de Ball Alctdia // Escuela de Baile Zona 20 // Escuela de Empresas // Escuela Oficial
de Idiomas de las Rozas // Facultad de Pedagogia de la UCM // Facultad de Psicologia de la Universidad Complutense de
Madrid // Farmacia Carril // Farmacia Conde Duque // Farmacia Gonzalez Colino // Faunia // FEDA // Federacién Espanola de
Enfermedades Raras // Fundacién Accenture // Fundacion Arpa // Fundacion AON Espania // Fundaciéon Escuela de Empresa-
rios // Fundacion Pro-Infancia Gonzalo Queipo de Llano // Fundacion Regina Sixt / Fundacién También // Fundacion Telefo-
nica // Gimnasio Body-Kan // Goldberry & Bombadil // Grupo Coral Tintinabulum // Grupo Dia // Grupo llunion // Hermandad
Nuestra Sefiora Dolores de Torremejia // Hogan Lovells International // Hotel Monument Barcelona // IES Rayuela de Moéstoles
// |ES Valle Inclan // JcDecaux Espana // Johnson &Johnson // Johnson Controls // Landwell Price Waterhouse Coopers Tax
& Legal Services // La Nava Eventos // Ledo Sport Events // Linklaters // Lorenzo Producciones e Inversiones // Los Gaudares
// Mapelor // MC Lehm Traductores // Medtronic Ibérica // Merk // Nautalia Viajes // Oriflame // Obra Social La Caixa // Peha
Vitoriana Tenis Club de Vitoria // Pérez Llorca Abogados // Physio Control // Relounge Events & Leisure // Restaurante El
Bernardino // Rock & Kids Band // Rompiendo Moldes // Rotaract Madrid Serrano // Sacyr // Saunier Duval Dicosa // Sedi-
mas // Seforio de Montanera // Servinform // Singular Wod Box // Star Wars Spanish Stuff / The Ammado Foundation // The
Mathworks // Universidad Carlos Ill // Uria Menéndez Abogados // Valdeburon // Vexel Grafic // Volvo // Vueling
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Lecturas Recomendadas
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Mi gato Bolita

La protagonista de esta historia te cuenta todas las cosas

que puede hacer con su mascota, una linda gata adoptada.

Un libro que, a la vez que pone en valor el cuidado de los
animales, habla de la responsabilidad a la hora de tomar la
decision de tener una mascota, recordando que muchos
animales esperan ser adoptados y disfrutar de una nueva
familia. Sus ilustraciones son muy divertidas, entrafables y
llenas de simbolismo. A partir de 3 anos.

P.V.P.: 14 euros Editorial: Bruho

Autora e ilustradora: Christine Roussey

El tesoro de la isla
del pirata Calavera

Las aventuras de piratas son unas de las favoritas de esta
seccion. En este caso, se trata de una busqueda de un
tesoro llena de peligros, animales y criaturas fantasticas que,
literalmente, saldran del lioro. Un cuento pop-up para los
mas valientes. A partir de 5 anos.

P.V.P.: 16,90 euros Editorial: Combel, coleccion Aventura
sorpresa Autores: Martin Taylor y Duncan Smith

EI'.’AB.

menudc:‘ﬂ
'COCHINAD

Pequeiio munlﬁ.ll mancha blen hecha

wil

El arte,
imenuda cochinada!

¢Quién dice que tus dibujos no pueden llegar a ser
obras de arte iguales a esas que se hacen tan famosas?
Este libro es ideal para fomentar y trabajar la creatividad
de los nifios sin limites. Porque todo comienza con la
primera mancha... A partir de 5 anos.

P.V.P.: 12,50 euros Editorial: Mediterrania

Autora: Sandrine Andrews

12

A CONTAR ==
CACAS!

e To

& 0 4

1, 2, 3. ;A contar cacas!

“Menudo”, este libro te ensefiara a contar hasta el
numero 10 de una manera muy divertida y conociendo,
en el proceso, a diferentes animales. ¢ Quieres saber
como? De 0 a 4 anos.

P.V.P.: 14 euros Editorial: Cubilete (Bruno)

Autora: Géraldine Collet llustrador: Eric Gasté



Lo que una maestra
nunca te dird

¢Quieres saber cuales son las cosas que una profe nunca te di-
ria? ¢, Te imaginas que te animase a revolcarte por el barro cuando
llueve? ;O qué te dejase hacer cualquier locura que se te pasase
por la cabeza? Pues este cuento recoge algunas de ellas, asi que
no pararéas de reir imaginandotelas. A partir de 6 afos.

P.V.P.: 10,20 euros Editorial: Edelvives

Autor: Noé Carlain llustrador: Ronan Badel

Berta Buenafé

Cualquiera podria ser Berta en algin mo-
mento, porque ¢quién no se ha puesto
triste alguna vez? En este libro, disponi-
ble en nuestro Bibliocarro del hospital,
conoceremos a un personaje entranable,
que nos llegaré al corazén por su fuerza.

Intentaremos descubrir los motivos de la
tristeza de la protagonista, que acompa-
flada de sus fieles amigos, un péajaro y
un perro muy especiales, buscara solu-
ciones a su sombrio estado de animo.

Aunque Berta es una persona a quien
no le gusta mucho salir, porque el mun-
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s JARDINES g

Menudos Corazones n°44 /

4

-
-
=

h

Pinta con los dedos.

Jardines

Con este cuento nadie te podra decir que no

te manches las manos, porque de eso se trata.
Con las diferentes tintas de colores incluidas en
el libro, podras realizar preciosos dibujos con tus
dedos. A partir de 5 anos.

P.V.P.: 11,50 euros Editorial: Usborne

Bibliocarro

do exterior le parece demasiado gran-
de, un rasgo que la define bien es que
es una sonhadora, siempre imaginando
lo que le gustaria ser y hacer. Como
bien resume la sinopsis del libro, “...es-
tamos ante un canto al amor, a la amis-
tad y al optimismo”.

Ademés, este cuento del Bibliocarro
es una eleccion muy acertada por sus
magnificas ilustraciones. Sus dibujos
son capaces de relatar la historia, sin
necesidad de recurrir, en muchas oca-
siones, a las palabras. A partir de 5
anos.

Autora: Fiona Watt

il L

Berta Buenafé

'S

Editorial: Flamboyant
Autora: Magali Le Huche
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Agenda

2017 - 2018

Con motivo del Dia Inter-

Encuentro de padres del
DICIEMBRE 16 Grupo de Duelo y del Gru- dleig nacional de las Cardiopa-
» y e po del Recuerdo. a tias Congénitas, reparto
3 Los “menudos”, invitados de regalos a los nifios
ala galas de la Magia 19 Maratén de donacién de hospitalizados
idari - y | Hospital Gre- P ’
Solidaria por la Funda 20 sangre en e P
cion Abracadabra y por gorio Marafnén. 14 Dia Internacional de las
Citroén. 4o Reparto de regalos Cardiopatias Congénitas.
P : a los ninos hospitalizados. Reunion del Grupo de
5  Diadel Voluntariado. 12925,1 23 Eeiy
14 Charla: Células madres y
cardiopatias congénitas, m
por el doctor P. Sanchez. m
Presencial en el Hospital g |V Jornadas Cardiosaluda-
Vithas Nisa Pardo de Encuentro de voluntarios. bles para Nifios, Jovenes
Aravaca (C/ La Salle, 12, Fecha, por determinar. y Padres, dentro del XXIV
planta -2. Salida 10B de Curso de Actualizacién en
e p L. Cardiologia Pediatrica, del
Ia'A6, Madrid) o v!a'strea- 26 Reunion del Grupo de Hospital Gregorio Maraién
ming en http:// original. Duelo. de Madrid
livestream.com/grupoc- '
do e e, FEBRERO Se abre el plazo de inscrip-
15 Mercadillo Solidario Presentacion de la joya ciones para los CamF{?}'
v Navidefio de Menudos solidaria MdeU de Menu- L"en;“ de '2 ':und.a°'°"'
16 Corazones, en nuestro dos Corazones. Fecha, por EEiE, [N Gl
Centro de Apoyo Integral, determinar. 16 Reunién del Grupo de

calle Dr. Vallejo s/n, es-
quina calle Ercilla 41, de
Madrid. jTe esperamos!

Curso de voluntariado.
Fecha, por determinar.

Duelo.

15 anos juntos y muchos retos conseguidos

El titulo de esta noticia muestra el concepto de nuestro nuevo
calendario. Porque en 2018 la Fundacién Menudos Corazones
cumplira 15 anos. Si, 15 afnos de crecimiento, de superacion,
con un uUnico deseo: estar cada dia mas cerca de los nifios y
los jévenes con cardiopatias congénitas y de sus familias.

15 ANoS JUNTos
MU(HoS REToS (oNSeqyipos
SV

Estamos orgullosos de ver como nuestro deseo se ha hecho
realidad. Como, echando la vista atras, el acompanamiento
y el apoyo a las familias en el momento del diagnéstico, du-
rante los ingresos en los hospitales y en las dificultades que
se les presentan en la vida cotidiana ha mejorado y crecido.

C/Dx. Castelo 49-1°, 28009 Madrig

Paseo Or. Valleo Najera, s/, esquina C/eril 41
28005 Madrid

En los 12 meses de nuestro calendario, que ha sido dise-
nado por Amaia Ochoa, repasaremos el camino recorrido
hasta llegar a este gran proyecto comuin que hoy es Menu-

dos Corazones. Un camino en el que muchos de vosotros habéis
dejado huella. Por tanto, un proyecto construido por todos con
ilusién y esperanza y que seguira y seguira creciendo si todos
ponemos nuestro corazoén en ello.

Inclayelo en tus

regalos de Navidad

Reserva en el 91 373 67 46 o enviando un correo electrénico a

pilargonzalez@menudoscorazones.org DONATIVO POR UNIDAD: 7€.
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RELLENA Y RECORTA ESTE CUPON, Y DEPOSITALO EN CUALQUIER BUZON. NO NECESITA SELLO.

iHazte socio!

La Fundacion Menudos Corazones ofrece: Alojamiento gratuito a las familias en Madrid
por motivos de hospitalizacion y revisiones médicas. Atencion psicoldgica dentro y fuera del hospital.
Campamentos de verano para nifios y adolescentes. Acompafiamiento y juego en los centros hospitalarios.
Servicio de informacion y orientacion. Jornada Anual sobre Cardiopatias Congénitas para padres y afectados.

Si, deseo colaborar econémicamente con Menudos Corazones
y recibir su revista, asi como las guias informativas y cémics que edita.

e

Datos Personales

Quiero ser socio
colaborando con:

Firma:
D 10 € (Cuota mensual minima) trma
[ otras Cantidades: ....................... €

[IMensual [ Trimestral
[ semestral [ Anual

Conforme a la L.0. 15/1999, los datos de caracter personal que Ud. nos ha proporcionado previamente forman
parte del fichero Afectados y Contactos, titularidad de la Fundacion Menudos Corazones, cuya finalidad principal

es gestionar los servicios que la Fundacion ofrece a las personas afectadas por una cardiopatia y a sus familiares,

asi como la gestion del pago de la cuota por parte de los socios. Le comunicamos que continuaremos enviandole

nuestra revista a este domicilio, asi como cualquier otra informacién de Menudos Corazones que consideremos de

su interés. Al facilitarnos sus datos y, en su caso, los del menor , Ud. da su consentimil expreso para

dicho tratamiento. Ud. puede ejercer sus derechos de acceso, rectificacion, cancelacion y oposicion dirigiéndose a
la Fundacion Menudos Corazones, Calle Doctor Castelo, n°49, 12 planta. 28009 Madrid.

DOBLAR POR AQU

Elige la que prefieras.

[ Domiciliacién Bancaria.
Si eliges esta forma de pago, nos facilitas los tramites administrativos. Muchas gracias.

Cdd.Entidad  Cdd. Oficina Control Numero de Cuenta

OO0 OO0O0 OO0 OOOOOC0OE0c
DIFBCCION ...vveereeceeiceei et
CPo PODIACION ...
PrOVINGIR ..o s

[] Transferencia Bancaria (Por favor envianos el comprobante que te dara el banco)

Bankia ES8220381877006000203965

Caixabank ES9121005738950200013839
(IBAN, el n° de cuenta empieza a partir del quinto caracter)

Me gustarfa recibir un ejemplar de vuestras Guias Informativas
[[] Vuelta a casa tras una intervencion cardiovascular
D Cuidado de los dientes en los nifios con cardiopatias
D Tengo un nifio con una cardiopatia en el aula
[] Ideas para perder el miedo a las agujas
[] Los medicamentos en las cardiopatias congénitas
D Primeros momentos tras la pérdida de un hijo
Volver a vivir tras la pérdida de un hijo

Me gustarfa recibir un ejemplar de vuestros Cémics
[] Lamuestra del valor [] Heéroes de corazén
] Miguel, cuando el corazon crece [ ] Curso nuevo, vida nueva

En caso de no querer recibir informacion, por favor, indicanoslo. D No deseo recibir informacion de Menudos Corazones



iYa fomof cerca de
21.000 fans en Facebook
v mas de 5.250 sequidores
en Twitter!

Mmenvdof Cordzones

EN REDES SOCIALES

BUSCANOS!
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Pequenos Momentos

Animales lanudos

Te habras dado cuenta de que los voluntarios de hospital de
Menudos Corazones son capaces de transformar en arte cualquier
material que pase por sus manos. En esta ocasion le ha tocado
el turno a la lana, un tipo de hilo muy versatil y facil de encontrar.
A los gatitos les encanta jugar con ella, es ideal para tejer una

amorosa bufanda para este invierno y, combinada con otros
Realizacion:

materiales, permite crear originales personajes.

1. Enrolla con lana de colores las diferentes bolas de poliespan que » dte?lﬂ/ey .
vas a utilizar para crear estos animales. Olas dEpo//eS . 1
° Paji Pal de g,
alfllos €rentes lamaiy
2. Une las diferentes bolas con palillos. * Ovillos g lan, ’
4 de Coloreg
S

3. Para poder apoyar las figuras y conseguir que se queden de pie,
utiliza vasos de cartén o rollos de papel higiénico cortados por la
mitad. Eso si, no olvides decorarlos antes para que queden mas
vistosos.

4. Disefia las diferentes partes del cuerpo (orejas, ojos, hocicos,
dientes, bocas, etc.) con goma EVA de colores. Si quieres, utiliza
ojos moviles adhesivos para hacer la mirada mas realista.

5. Si eres de los que les encanta el brillo, puedes darles un ultimo
toque con purpurina de colores.

6. Por Ultimo, animate a ponerles un nombre original. Asi podras
crear divertidas historias con tus nuevos amigos lanudos. Otra po-
sibilidad es convertirlos en marionetas, clavando en la parte inferior
un palo de pincho moruno. jTendras unos bonitos personajes para
inventar mil y un cuentos! ¢ Cuéles se te ocurren?



Pidela en el 91 373 67 46

1e la enviamos a casa por un donativo

de 40 euros + gastos de envio

De plata, en 2 acabados:
* Bano de Rodio

* Baiio de Oro Amarillo (18 quilates)

Adquiere 1 gargantilla y Menudos Corazones
podra dar 2 noches de alojamiento a una familia

que tiene un hijo hospitalizado lejos de casa




15 ANOS JUNTOS
MUCHOS RETDS CONSEGUIDDS

jConécelos en nvestro Calendar, /O 2018 !

i1Solicitalo!!

Tel. 913736746
pilargonzalez@menudoscorazones.org

Donativo 7 €

Recaudacion integra para
los programas de Menudos Corazones,
ya que se ha realizado con la financiacién
de la empresa Jabones Pardo




