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Editorial

!

Maria Escudero

Presidenta de la Fundacion
Menudos Corazones.

i tomamos como referencia

Ias noticias que nos transmi-
ten la mayor parte de los medios
de comunicacion, el mundo en el que vivimos esta
sumergido en una serie de catastréficas desdichas y la
prevision de lo que nos depara el futuro dista mucho de
ser optimista. Y sin embargo, no es ese el espiritu que
se respira en Menudos Corazones, ¢por qué? Pues tal
vez porque la vida nos ha puesto los pies en el suelo, y
nos obliga a esforzarnos para ver la realidad como es.

Si nos fijamos, por ejemplo, en las estadisticas relati-
vas al nUmero de nifios que a nivel mundial fallecen antes
de cumplir los 5 afios, desde 1990 la cifra se ha reducido
a la mitad. Esto significa que 122 millones de ninos se
han salvado en menos de 25 afos,
y por consiguiente, que un numero
enorme de familias se han librado
del dolor devastador que supone
perder a un hijo. Este ejemplo, to-
mado al azar entre muchos otros
que podriamos haber escogido,
cobra una especial relevancia en
nuestro contexto.

Desde que, en el ano 1938,
Robert Gross practicd por prime-
ra vez la ligadura de un conducto
arterioso persistente, hasta ahora,
se han sucedido de manera inin-
terrumpida y trepidante una serie
de avances de gran envergadura
en los procesos de diagnostico, manejo médico y ciru-
gla de las cardiopatias congénitas que han posibilitado
un vuelco radical en las cifras de supervivencia. Si hace
menos de 50 afios solo sobrevivia uno de cada cuatro
recién nacidos con cardiopatias congénitas, hoy en dia
el 90% alcanza la edad adulta. Por eso, desde Menudos
Corazones, somos optimistas y siempre hemos querido
enfatizar lo positivo aun a riesgo de que nuestra actitud
se tache de naif. Nadie mejor que nosotros sabe que hay
cosas que pueden ir mal, pero somos contrarios al victi-
mismo. ¢Por qué? Porque estamos rodeados de héroes
que salvan y redefinen a diario el valor de la vida. ; Como
no vamos a ser optimistas? Basamos nuestras esperan-
zas en la ciencia que continua avanzando y aportando
soluciones, y en generaciones de nifios y jévenes de va-
lor inquebrantable. Cada pequefio descubrimiento, cada
pequefo avance tiene el efecto de las alas de mariposa

“Nadie mejor que
nosotros sabe que hay
cosas que pueden ir mal,
pero somos contrarios
al victimismo. ;Por qué?
Porque estamos rodeados
de héroes que salvan y
redefinen a diario el valor
de la vida. ;Cémo no
vamos a ser optimistas?”

Realismo optimista

y se transmite a muchos otros ambitos amplificando las
mejoras. Pero esto no nos basta.

Este afo 2018 estamos de celebracion. Hace quince
afos que decidimos no contentarnos con esperar a que 10s
cambios nos llegaran. Decidimos ser parte activa, unirnos
y actuar para lograr esos cambios que considerabamos
imprescindibles, y asi surgio la Fundacion Menudos Cora-
zones. Y aunque 15 anos puede parecer poco tiempo, si a
€s0s anos les ponemos cara y 0jos y manos, y sobre todo
“corazén”, ahi estan Jaime y Maria y Miguel Angel y Marcos
y Santiago y Virginia y Alba y Lucia y Alejandro y Marta y
Dani y Eva y... hasta mas de 2.000 nifios que en estos
afos nos han acompanado, nos han ensefiado, han cre-
cido y nos han hecho crecer y han llevado a Menudos Co-
razones a la adolescencia, a los 15
afos, a la edad de “la nifa bonita”. Y
ibien bonita! Porque con orgullo po-
demos decir que gracias al esfuerzo
de todos hemos conseguido cosas
importantes.

Es dificil no ser optimista a la vis-
ta de este panorama, y sin embar-
go, no somos autocomplacientes.
No nos contentamos con lo que
se ha logrado. Todavia hay mucho
por hacer, es verdad, lo sabemos.
Pero ver con realismo todo aquello
que requiere mejora no nos desin-
fla, al contrario, nos estimula por-
que somos de los que creen que
el mundo estd mejorando precisamente porque ahora
tenemos acceso a la informacién que nos muestra qué
cosas son las que no van bien. A esto le llamamos “bue-
nos problemas”, “problemas necesarios”: los estimulos
que necesitamos para focalizar nuestros esfuerzos.

Consideramos importante conservar la capacidad de ver
con realismo el contexto en el que nos movemos, al tiempo
que trabajamos con optimismo para conseguir el futuro en
el que nos gustaria encontrarnos. Si hay ilusion, esperanza,
determinacion y perseverancia, no hay objetivo imposible. La
diferencia reside en lo que queremos ver cuando miramos.
Si queremos, podemos ver y trabajar para construir un futuro
basado en la esperanza y no en el miedo. A partir de estos
primeros 15 anos nos espera un futuro en el que, superada
la adolescencia, entraremos en la madurez, pero mantenien-
do siempre la puerta abierta a los grandes suefios.



nfog de
MQN“\;‘:A"S C“,’wnes

Contaremos con la asistencia sanitaria permanente Inférmate en:
de una médica, una enfermera y monitores Tel. 91 373 67 46 / 91 386 61 22

especializados en cardiopatias congénitas. campamento@menudoscorazones.org
www.menudoscorazones.org
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Dia
Internacional

de las

Nos une
la alegria

Con una jornada ludica, dimos comienzo
este ano a la celebracion del 14 de febrero,
una fecha dedicada a la sensibilizaciéon que
nos trajo también muy buenas noticias: el
nacimiento de la Beca Menudos Corazonesy
una corriente de apoyos, en forma de iniciati-

vas solidarias, por toda Espana. jGracias!

El sdbado 10 de febrero, familias de la
Fundacioén festejaron por anticipado el
Dia Internacional de las Cardiopatias
Congénitas con una jornada ludica, en
nuestro Centro de Apoyo Integral de
Madrid. Tras un desayuno de bienvenida
y muchos abrazos, empezamos a bai-
lar y cantar al ritmo que nos marcaron

nuestros amigos de Musicos en Accion.

Imposible saber con quién disfrutaron
mas los “menudos” y sus familias, si con
nuestra joven Delia al frente del taller de
cocina creativa; si con Nico y Rubén, en
el de expresion corporal; o si con las ar-
teterapeutas Laura y Paola.

También colaboraron unos volunta-

= ;r-."f:.!- ;
U_" I|.1 i
L4

PR S

| | [ & s

B 5N

iQué arte, el de nuestra vicepresidenta,
Maria Tarruella, y el de los voluntarios!

rios con mucho arte, que pintaron el
cartel conmemorativo de la efemérides
y el de la campafia de sensibilizacion,
dedicada a dar visibilidad a la proble-
matica de las cardiopatias durante
todo el mes de febrero, que en redes
sociales activamos con el hashtag
#MesCorazonesEspeciales.



Todos a una, en el taller
de expresién corporal.

[ TR

Con Delia, el taller de cocina
fue todo corazoén.

Un peluche y muchas sonrisas

Un aflo mas, equipo y voluntarios repartieron en este dia tan
especial regalos a los nifos y los jovenes en unidades de cardio-
logia pediatrica, reanimacion y neonatologia, UCI pediatricas y en
las habitaciones de los hospitales La Paz, Gregorio Maranén y 12
de Octubre (Madrid).

Cada dia, 10 nifios nacen en Espan.
Siempre tendran un corazon espect
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15 afios juntOs

14 de febrero
Dia Internacional de_ las
Cardiopatias Congénitas

a con una cardiopatia
2, una vida especial

Alba protagonizo’ nuestra
campana del 14 de febrero

en redes sociales.

Beca Menudos
Corazones

Junto a la Sociedad Espafola de Cardio-
logia Pediatrica y Cardiopatias Congé-
nitas (SECPCC), hemos convocado la
primera edicion de la Beca Menudos
Corazones para la realizacion de un
proyecto de investigacion médica o una
estancia formativa en un centro nacio-
nal o extranjero. Quisimos dar la noticia
el Dia Internacional de las Cardiopatias
Congénitas.

A la Beca Menudos Corazones, que
es anual y con una dotacién de 12.000
euros, pueden optar cardidlogos
pediatricos, cardidlogos dedicados
a las cardiopatias congénitas, ciruja-
nos cardiacos o enfermeras. Todos los
candidatos deberan ser miembros de la
SECPCC con al menos un afo de anti-
glledad, salvo en el caso de los médicos
residentes. Este afo, la fecha limite de
recepcion de las solicitudes termina el
30 de marzo. Lo hemos contado todo
en www.menudoscorazones.org
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Un dia muy especial y de todos. Eso fue el
14 de febrero, porque ninos, jévenes y ma-
yores quisieron poner sus propios latidos en
el Dia Internacional de las Cardiopatias Con-

ANDALUCIA
Cadiz. En CEIP Eduardo Lobillo de Rota, una charla de
sensibilizacion. Gracias al “menudo” de Noelia.
Cadiz. En Centro de Salud Casines de Puerto Real, sen-
sibilizacion y exposicion de carteles informativos sobre el
14 F. jGracias, Manuel!
Malaga. |[ES Vega de Mar, de San Pedro de Alcanta-
ra-Marbella, adquisicion de productos corporativos por
donativos.
Almeria. Celebracion de Maria Dolores y Antonio, padres
de la “menuda” Alicia con sus companeros de actividades
deportivas.

ARAGON
Zaragoza. CP Campo de Borja, mercadillo solida-
rio. Gracias al “menudo” Samuel.
Zaragoza. Colegio Luis Vives, acto de sensibiliza-
cién en un centro donde estudian dos alumnos con
corazones especiales.

CATALUNA
Lérida. Reparto de piruletas en el cole Terraferma
del “menudo” Jan, de 8 anos.

génitas. Nos faltan paginas en la revista para
poder reflejar la cantidad de iniciativas que, a
lo largo y ancho de Espafa, se organizaron.
iGracias a todos, de corazén!

CASTILLA-LA MANCHA
Ciudad Real. Nuestra socia Amparo colocé huchas en
distintos establecimientos de Puertollano, Ubalda, Arenas
de San Juan y Herencia.

MADRID
Alcorcon. Torneo de golf infantil-juvenil, gracias al “menu-
do” de Juan Manuel.
Madrid. La doctora Vicky, acto de sensibilizacion en el
Hospital 12 de Octubre. Y convirtié en obsequios nuestros
productos corporativos.
Madrid. Fiesta solidaria en el colegio La Milagrosa. Gra-
cias a Mari Carmen, que lleva a Paula en el corazon.

Leo, la madre del “menudo” Asier, movié los hilos de una boni-
ta iniciativa que puso en las manos de 800 trabajadores de su
empresa, Gefco Espafia, una piruleta con forma de corazon; y
en las manos de la Fundacién, un apoyo mas en forma de dona-

tivo. En Pozuelo de Alarcén, Villaverde, Getafe, Madrid, Guarro-
man, Malaga, Sevilla, Granada, Valencia, Alicante, Miranda de
Ebro, Valladolid, Ontigola, Zaragoza, Barcelona y Porriiio, el 14
de febrero fue un dia mas “dulce”.

En la ludoteca del Colegio Dominicos de Miguel, en
Valladolid, el mensaje fue: "‘Todos tengmps un latido
diferente, unidos por un mismo corazon".

En Extremadura, nuestra

con el 14 de febrero, mas.
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Itzan y Adridn obsequiaron piru-

letas de corazén a sus compis del
CEIP Calderdn de la Barca y de la
Escuela Infantil Jeromin, en Lega-
nés (Madrid).
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Acto de sensibilizacion en el Colegio San J

%,
-
osé, en Salamanca, donde no

En el Colegi 4
FrnLee e e e
ron en marcha Ia ca

5n. i rofe
faltaron deliciosas galletas con forma de corazon. iGracias, Nerea, P

4

y socia de Menudos Corazones!

osari
ampo de Crip

C tana (Cj
ar 1 iudad i
Pana ‘Regala ty corazdn dReeSi'r)[J%tJ;!e—

O, Fundacign Educativa

En el Centro Infantil los Bod 3ri

intil egones, de Méri-
da, acto de sensibilizacién capitaneado pg?
Blanca, madre de la “menuda” Irene.

En el Colegio San Agustin, de Manuel, a quien vemos con
su hermano, crearon un corazén de mariposas.
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Plan Estratégico 2018-2022, casi a punto

Entusiasmo, implicacion y compromiso son los elementos
que estan moviendo a todos los participantes involucrados
en el desarrollo del Plan Estratégico 2018-2022 de Menu-
dos Corazones. Por un lado, los socios aportaron su vision
de las 3 claves que la Fundacion debe tener en cuenta para
los proximos cinco afos en un encuentro celebrado durante
la dltima Jornada. Se hablé de incrementar el apoyo a los
jovenes con cardiopatias, de una mayor relacion con la Ad-
ministracion, de un crecimiento del trabajo en red, de tener
mayor presencia y visibilidad en hospitales, de seguir en el
camino de la eficacia y del uso de las nuevas tecnologias y de
apostar por un mayor apoyo emocional, educativo y laboral

a los ninos, jovenes y adultos con cardiopatias congénitas,
todo ello sin perder los valores de cercania y empatia que
nos caracterizan.

Todas estas claves han sido recogidas en la sesion de dis-
cusion estratégica organizada en enero, donde el Patronato y
miembros de la direccion y el equipo técnico de la Fundacion
han debatido, reflexionado y consensuado las lineas estraté-
gicas de Menudos Corazones para los proximos cinco anos.
Ambos encuentros han sido dinamizados por Izada, consul-
tora que nos acompana en este proceso que esta a punto
de finalizar y que tendra como resultado nuestra nueva hoja
de ruta.

II Jornada sobre
el Dolor Infantil

Menudos Corazones presentd un poster
para dar a conocer la guia /deas para
perder el miedo a las agujas durante la
celebracion de la Il Jornada sobre el Do-
lor Infantil, celebrada en Madrid, el 2 de
febrero. Organizada por la Catedra de
Dolor Infantil de la Universidad Rovira i
Virgili, el Hospital Universitario La Paz y
el Grupo de Trabajo de Dolor Infantil de
la Sociedad Espariola del Dolor, este
encuentro busca reunir a profesionales
médicos y sociosanitarios con el ob-
jetivo de compartir esfuerzos y cono- v 3
cimientos en los métodos para aliviar T B
el dolor infantil derivado de cualquier
enfermedad o condicion clinica. Y alli
estuvimos, aprendiendo y aportando
con nuestra guia un recurso mas para
el personal hospitalario.
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De concierto

: El Grupo Vocal Tintinabulum ofrecio, el 14 de
i diciembre, un concierto en el Hospital Grego-
: rio Marafién y, como en navidades anteriores,
llevé musica y alegria a los nifos hospitaliza-
dos. jAlgunos hasta se animaron a tocar las
panderetas! Como novedad, Tintinabulum
acudio a la planta de cardiologia de adultos,
donde los pacientes entonaron, muy agrade-
cidos, algun que otro villancico.

En Bachillerato

Nuestra psicéloga Ana Belén Hernandez
comparti® en noviembre con los alumnos
¢ de Bachillerato del IES Rayuela de Mdstoles
:5- (Madrid), por invitacion, un afo mas, de su
; : profesora Africa Madrid. Fue el 22 de noviem-

* brey los alumnos, atentos e interesados, no

1# ahorraron preguntas sobre qué es una cardio-

patia congénita y como se vive con ella.
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Proximo destino:
Camino de Santiago

El V Encuentro de Jévenes Menudos Cora-
zones llevara este ano a los participantes
a recorrer, entre el 3 y el 10 de agosto, un
trayecto del Camino Francés del Camino
de Santiago. Los entrenamientos ya han
comenzado y la ilusién vuela alto, muy alto.

El reto de este afio del Proyecto para Jévenes tiene como
meta completar unas 5 o 6 etapas del Camino de Santiago,
con una media de entre 15y 20 kilémetros diarios, a un ritmo
tranquilo. Este pequeno viaje de autosuperacion se celebrara
del 3 a 10 de agosto, pero los participantes se estan “po-
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{El animo, a tope pat
iElan amiento!

menzar el entren

Lucia, en la Sierra ma-
drilefia unos dias antes.
— T E>Mdsan

niendo a punto” desde febrero, cuando realizaron el primer
entrenamiento de su preparacion de varios meses.

En Madrid, Caceres, Barcelona, Zaragoza o Ciudad
Real, los jovenes se pusieron en marcha el sdbado 17, to-
dos a una, sin importar las distancias. La primera prueba,
caminar 12 kilémetros, fue superada con éxito y, entre risas
y anécdotas, quedd claro que el esfuerzo compartido se
hace mas llevadero.

“Entre paso y paso del entrenamiento en Madrid, nos
fuimos conociendo, contando qué hacemos, nuestras
aficiones y gustos, y recordando viejas aventuras. En el
descanso para el tentempié, llamamos a los companeros
que estaban entrenando en otras ciudades: Aitor, en Bar-
celona; Paula, en Zaragoza; Ifaki, en Ciudad Real; y Dani,
en Caceres. Fue muy emocionante comprobar que la dis-
tancia no es un obstaculo para vivir juntos los preparativos
del V Encuentro de Jévenes ‘Caminando a Santiago*”, nos
conté Maria Gutiérrez, coordinadora de Ocio y Tiempo Li-
bre de Menudos Corazones.

Esperamos tu propuesta ‘joven’

El Proyecto para Jovenes esta deseando conocer tus pro-
puestas. Si te ronda una idea y te ilusiona hacerla realidad,
jeste es el momento! Menudos Corazones te ofrece la posi-
bilidad de presentar uno o varios proyectos, de forma indivi-
dual o grupal, a lo largo de 2018.

Escribe a jovenes@menudoscorazones.org y te facilitare-
mos las bases, con informacion detallada para la presenta-
cion del proyecto, y un sencillo formulario en el que explicar
tu propuesta.

Te animamos a seguir creciendo con nosotros, haciendo
cada vez mas grande el Proyecto para Jovenes.
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Buena compainia

En diciembre, ONG, empresas, emprendedores sociales, univer-
sidades, fundaciones patrimoniales y administraciones publicas
participamos, invitados por la Fundacion Hazloposible, en la IV
edicion de InGoodCompanies, una original propuesta de inter-
cambio de ideas y busqueda de alianzas. Nuestra directora, Ama-
ya Séez, presentd en la mesa de trabajo de Salud y Bienestar un
proyecto para la deteccion de trastornos neurocognitivos y aten-
cién temprana a nifios con cardiopatias congénitas, que fue aco-
gido con mucho interés. Gracias, por la oportunidad de compartir
un evento en tan buena compaiia.

iMenuda practica!

Paul Molina, alumno de 22 anos de la escuela
de negocios francesa Emlyon Business School, -
pasé tres meses entre nosotros. Nieto de cuatro.'
espanoles, el dia que llegd desconocia “como
funciona una ONG” y le sorprendié nuestro “vo-
lumen tremendo” de trabajo, “como el de una
empresa”, y el “rigor” del equipo “para‘ayadar
a todas las familias”. h

En su resefa final reconocié que su mayor
aprendizaje fue descubrir que la captacic’mT de

fondos “no es unidireccional”, pues cuando una
empresa nos ayuda, la colaboracién “supone una
gran oportunidad para la empresa ya que Menu-
dos Corazones le aporta mucho a su imagen de
marca”. Nuestro alumno en practicas comprobo
que tenemo*‘requisitos, obligaciones y objetivos

economicos para poder funcionar y crecer”.
Los nifios citados a revisién por trasplante de
corazon e menos al chico francés con ca-
i eal Madrid. jGracias, Paul!

i

En La Paz

Los padres de la “menuda” Laura, Fati-
ma Martin y José Manuel Roldan, y Marta
Medina, nuestra subdirectora, asistieron,
invitados por el Hospital La Paz, a la inau-
guracion de su nuevo servicio de urgencias
pediatricas, acto que contd con la presen-
cia de Cristina Cifuentes, presidenta de la
Comunidad de Madrid.

Reserva el dia

iLa Carrera Solidaria de Menu-
dos Corazones ya tiene fechal
El domingo 23 de septiembre
volveremos a encontrarnos en
el Parque Juan Carlos | de Ma-
drid. Te contaremos mas novedades proxi-
mamente, pero ve poniendo a punto tus
zapatillas deportivas y prepéarate para vivir
una jornada familiar, divertida, saludable...
y solidaria.

septiembre




Los grupos de duelo, juntos en navidades

Padres y madres que participaron en el encuentro de diciembre en el
Centro de Apoyo Integral de la Fundacién nos cuentan su experiencia,

presidida por sus hijos fallecidos, los ‘insustituibles’.

“La Navidad es una época del afo es-
pecial. Para la mayoria de las personas
es motivo de alegria, de reuniones con
familiares y amigos, de celebraciones y
brindis por el ano vivido y por el que co-
mienza. Hacemos balance, nos ilusio-
namos con el futuro... Ademas, es un
tiempo especialmente dedicado a los
nifos y su ilusidon nos contagia.

Pero ¢qué ocurre cuando afrontamos
las navidades tras haber perdido un
hijo? ¢ Como vivir esos dias? Sin duda,
se convierte en una época dificil, llena
de sufrimiento e incomprension. Son
muchos los sentimientos que nos sur-
gen en esas fechas a los padres que
hemos vivido la muerte de un hijo.

En el proyecto de Apoyo al Duelo
de Menudos Corazones, organizamos
un encuentro especial con los grupos
de duelo desde hace ya diez afos. En
2017, el sdbado 16 de diciembre, 21
padres y madres de estos grupos nos
reunimos en el Centro de Apoyo Inte-
gral que la Fundacion tiene en Madrid.

Durante la manana, y guiados por las
psicologas que coordinan el Apoyo al
Duelo, realizamos el taller 'Los colores
diluyen la rabia', en el que, con globos
y pinturas, creamos un cuadro de colo-

res a la vez que expresamos nuestras
emociones, ayudando a dar salida a las
sensaciones dificiles que nos invaden
en esta época. Como siempre, nuestro

encuentro estuvo presidido por nues-
tros hijos, y juntos encendimos una
vela arcoiris, recordandonos que ellos,
nuestros insustituibles, cada dia dan luz
a nuestra vida.
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Tras la reunion, compartimos una
comida estrenando la sala que en el
grupo llamamos 'de Lucia'. Se trata de
un espacio que, gracias al acondiciona-
miento de Berner, la empresa en la que
trabaja un padre del grupo, y de Philips,
que la ha amueblado, se ha abierto re-
cientemente en el Centro como un es-
pacio para las familias. Y, después del
almuerzo, pudimos una vez mas abra-
zarnos a través de la musica de Joel
Reyes, nuestro artista invitado, que nos
ofrecié un maravilloso concierto, espe-
cial para nosotros.

Este afo contamos, ademas, con la
presencia del doctor Fernando Villa-
gra, cirujano de algunos ninos cuyas
familias participaban en el encuentro,
que se sintieron muy arropadas con su
compania (foto central).

En este dia especial para los grupos
de duelo, contamos con la colabora-
cion de voluntarios de la Fundacion.
Con su ayuda, algunos de nuestros hi-
jos pudieron disfrutar de una actividad
de magia en un teatro cercano al Cen-
tro de Apoyo.

Gracias, a todos, porque con estos
encuentros conseguimos avanzar jun-
tos en el camino de la vida”.
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A tope
de magia

Un soleado domingo de diciembre disfrutamos de dos ga-
las de magia. De la primera fue Citroén nuestro anfitrion y a
la segunda nos invitd la Fundacion Abracadabra, comparie-
ra de camino en la campafia ‘Magia para los Corazones’ de
nuestro generoso donante comun. Los “menudos” cayeron
rendidos ante la pericia de los magos participantes, quienes
también se ganaron sus risas y su complicidad. Y salieron
de la Nave de Terneras del Matadero, en Madrid, intentando
hacer aparecer conejitos debajo de sus imaginarias chiste-
ras. jGracias, Citroén; gracias, Abracadabral

Con Marco y Pili

Invitados por la Fundacién Atresmedia, nifios y no tan nifios
disfrutaron de una tarde inolvidable el 15 de diciembre con
el espectaculo “Los viajes de Marco y Pili” en el Circo Price,
en Madrid. Marionetas gigantes, tragafuegos, equilibristas,
acrébatas, malabaristas, faquires y demas personajes fasci-
nantes dejaron boquiabiertos al publico, que también disfru-
16 de la musica en directo del espectaculo, una tradicion de
las fechas navidenas. jGracias!

Taller de radio navideno

Los nifios protagonizaron el taller de radio que M21, la ca-
dena del Ayuntamiento de Madrid, celebro el 27 de diciem-
bre en nuestra sala Como en Casa del Hospital Gregorio
Maranon. Unos estaban ingresados y otros acudieron des-
de casa, pero todos eran “chicos del hospi” y abrieron sus
corazones navidenos a las ondas.

Cristina, Africa (en la foto), Jose Fermin, Jose, Sara, Ja-
vier... lo pasaron genial. Y sus padres, admirados al des-
cubrir a estos pequenos periodistas. Y, como los peques
saben hacer amigos y divertirse, convirtieron la espera en
el improvisado estudio de radio en una tarde de juego junto
a nuestros voluntarios.

iGracias!

Nuestro agradecimiento a los profesionales que nos
ayudan cada vez que los necesitamos: a Jesus Blan-
co, Jaime Garcia, Sonia Culebras, Javier Valeiro, Javier
Mancebo, Chema Requejo, Maite Ibafiez, Celia Corral
y Agustin Corral, cuyas imagenes difunden la causa de
los “menudos”; v a los periodistas Conchi Llorente e, in
memdriam, Juan Ignacio Cossent.

Recordando a ‘Coco’

Asi estan las familias que disfrutaron, gracias a la generosi-
dad de la empresa Cisco, de la cinta que se llevo el Oscar
a la mejor pelicula de animacion en 2018. Fue un domingo
de palomitas y muchas emociones, con la tierna historia
de Miguel, el nifo que nos ensefna que el recuerdo es el
mejor aliado para mantener vivos a quienes amamos y ya
no estan con nosotros.
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Sonrisas para

el hospital

Con un cargamento de entranables peluches, companeras y
voluntarias de la Fundacion llevaron sonrisas a cada nino in-
gresado en unidades de cardiologia pediatrica, reanimacion y
neonatologia, UCI pediatricas y en las habitaciones de los hos-
pitales La Paz, Gregorio Marafion y 12 de Octubre (Madrid).
Gracias a los padres y al personal sanitario por recibirnos con

oL, o LIRS

k
los brazos abiertos los dias 19, 20 y 21 de diciembre. Nuestro i " =
regalo navidefio mas preciado es poder acompafnaros. :

Regalos con solidaridad

Quienes asistieron a nuestro mercadillo solidario de diciem-
bre regalaron con mas corazéon y generosidad en navida-
des. Damos las gracias a los voluntarios, que apoyaron a
nuestra companera Pilar, organizadora de esta actividad tan
especial, y a colaboradores, particulares y empresas, que la
hicieron posible con sus donaciones: Grupo Cortefiel, Ori-
flame, Grupo Lactalis, Lucia (Coser Facil y Mas), Adoracion
(Pitu), Feli, Carmen Z., Carmen M., Marilia, Ana Maria, Fer-
nando, Maria y Marga.

En la cabalgata,
por duplicado

Mas contentas que unas castanue-
las, estaban nuestras voluntarias
Tofi, Beatriz, Estefania y Maria por
acompanar a la Carroza del Nifio
Hospitalizado y a Sus Majestades
los Reyes Magos en la cabalga-
ta del 5 de enero, en Madrid. Ni la
lluvia ni el frio empafnaron su expe-
riencia, que Toni resumio asi: “Ver la
cara de ilusion y de felicidad de los  ranon. Los “menudos” pasaron una

chiquitines fue inolvidable”.

E igual de felices estaban los ni-
nos ingresados y los que acudieron
desde su hogar a nuestra sala Como
en Casa del Hospital Gregorio Ma-

En Navidad,

éQuiéngs? David, Vanesa y Cristina los artistas que todos los afios renuevan voluntariamente nuestras tari
de Nayldad. David, ademas, diseria el catalogo. Esté donde esté. Y también Jabones Pardo, que desde
dos afios, con su colaboracién, ha convertido nuestro ya clasico calendario de pared en 100%

maravilla contar con vosotros!

tarde de Reyes especial mientras
daban la salida a la cabalgata de-
lante de las camaras de TVE y eran
entrevistados por su periodista. jEn-
horabuena y gracias!

siempre estdn

jetas
hace
solidario. jQué

S ———
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Un adiés, dos
grandes corazones

Con los ultimos compases del 2017 despedi-
mos a dos queridos companeros del equipo
de Menudos Corazones: la psicologa Estefa-
nia Romero y Jesus Puente, de Ocio y Tiempo
Libre, mas conocido como Pane.

Se llevan con ellos las sonrisas de los
“menudos” y el sincero agradecimiento de
las familias, que son el tesoro mas valioso
de la Fundacion. Les deseamos suerte sa-
biendo que su calidad humana y profesional
traspasara cualquier barrera que la vida les
ponga por delante.

Gracias, Fany; gracias, Pane. |Os llevare-
mos siempre en el corazon!

En 6 minutos

Volvimos entusiasmados del novedoso
encuentro empresarial Compartiendo
Valores, organizado por la Fundacion
Botin en su sede madrilefa, el 19 de di-
ciembre, donde las organizaciones par-
ticipantes dispusimos de 6 minutos con
los representantes de 7 empresas para
conocernos de cerca.

Solidaridad latinoamericana

Unas semanas antes, nuestra com-
panera Maria Alonso fue la anfitriona,
en nuestro Centro de Apoyo al Nifio
Hospitalizado de Madrid, de los ocho
jovenes que participan en el programa
Talento Solidario de la Fundacion Botin

procedentes de Republica Dominica-
na, Bolivia, México, Costa Rica, Brasil,
Ecuador y Colombia.

Ella nos cuenta la experiencia: “Un
afo mas, los chicos nos ofrecieron su
ayuda y su corazén para compartirlos
con los nifos ingresados en nuestra
sala Como en Casa del Hospital Grego-
rio Marafién. El momento mas emotivo
fue cuando uno de los jovenes cogid
la guitarra y se puso a tocar, mientras
sus companeros entonaban canciones
que todos conocemos”. Desde aqui,
un gracias también a Arancha, que los
acompanaba, que tiene un gran cora-
z6n “menudo”.

Celebramos cada buena noticia que nace de los avan-
ces medicos. El alta de Carla, la primera bebé que re-
F:ibié el corazén de un donante de un grupo sanguineo
Incompatible con el suyo, nos llend de alegria, al igual
que el reconocimiento al trabajo en equipo de Cons-
tancio Medrano, jefe de Seccién del Area del Corazdn
Infantil del Hospital Gregorio Marafién.
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NUEVA JOYA SOLIDARIA
MENUDOS CORAZONES

Miriam de
Ungria nos
presenta sus
pendientes
‘Emociones’

Dio la bienvenida a 2018 disefando unos pendientes muy
especiales, la nueva joya solidaria de su colecciéon ‘Emocio-
nes’. Con toda la ilusion, Miriam de Ungria inicié hace cuatro
aflos su colaboraciéon creando un anillo de dos corazones
que abrazaban el dedo, en 2015 pudimos lucir su pulsera y,
el ano pasado, su gargantilla.

Con el corazén puesto en el Dia Internacional de las Cardio-
patias Congénitas, la disenadora nos conté sobre su nueva
creacion: “jEste afo no es un corazon, sino dos! Enmarcan-
do el dvalo de la cara, estos pendientes completan y com-
plementan las piezas anteriores de la coleccion ‘Emociones’:
anillo, pulsera y gargantilla”.

Para esta nueva joya solidaria, disponible en dos acabados,
plata con bafo de rodio y plata con bafo de oro amarillo
de 18 quilates, Miriam de Ungria ha dado continuidad a los
disenos de la linea ‘Emociones’, lanzada en 2014: “He que-
rido seguir con el tallo de rosa en forma de corazén por pura
coherencia. Son pendientes para llevar a diario, de pequeho
tamafno y muy de tendencia entre las mas jévenes, favorece-

oy &)
o

De plata en dos acabados: Bafio de Rodio
Bafio de Oro Amarillo (18 quilates).
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dores para las mamas vy, por supuesto, para las mas ‘menu-
das’”, explica Miriam.

Por cada par de pendientes, Menudos Corazones ofrecera dos
noches de alojamiento gratuito a una familia desplazada desde
su ciudad a Madrid por la hospitalizacion de su hijo con cardio-
patia congénita.

“Tras estos cuatro afios, Miriam de Ungria se ha convertido
en parte de esta gran familia. Afio tras afo y desde la mas
absoluta generosidad, se acerca a los nifos con problemas
de corazén con su mejor sonrisa y un obsequio: una nueva
creacion pensada desde el cariNo a nuestros nifios”, ahade
Amaya Saez, directora de Menudos Corazones, que también
agradece la colaboracion altruista de la fotégrafa Belén Mu-

guiro en esta campana.

Si el Dia de la Madre deseas regalar la nueva joya solidaria
de la coleccién 'Emociones’, pidela por un donativo de
40 euros, mas gastos de envio, en el:

91373 67 46 o a pilargonzaleza@menudoscorazones.org
También puedes adquirirla en los Centros de Apoyo de
la Fundacion.
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ISABEL HINOJOSA VACAS, PATRONA DE HONOR

“Hay que soltar al nino

y dejar que vuele”

En el transcurso de una comida, esta mujer decidié buena parte del destino de Menudos
Corazones. Cuando el germen de la Fundacion, la Asociacion Corazon y Vida de Madrid,
necesitaba sede y espacio de acogida, ella le proporcioné un piso, cerca de un hospital,
donde nuestra historia empezé a escribirse en renglones mas firmes. Y, sin embargo,
como es propio de quien ejerce la generosidad sin estridencias, no pierde ocasion para
quitar hierro a su gesto: “Solo hice lo que tenia que hacer”. Gracias, Isabel.

¢Qué significa para ti ser patrona de honor de Menudos
Corazones?
Me siento orgullosa de la Fundacion y estoy agradecida de
estar en ella.

¢Como fue tu primer contacto con la organizacion?
Hara unos 15 anos. Maria Escudero,
vuestra presidenta, que entonces esta-
ba al frente de Corazén y Vida de Ma-
drid, fue a comer a mi casa. Nos conté
las dificultades que tenian las familias

¢ Crees que entendias mejor esa situacion por ser madre

de un hijo con cardiopatia?

No, eso no influyé en mi. Yo solamente vi claro que Corazén y

Vida necesitaba un lugar y que yo tenia la posibilidad de darselo.

Lo hubiera hecho exactamente igual aunque no hubiera tenido

un hijo operado de corazoén. El dolor de los demas me ha preo-
cupado siempre.

“El dolor de los

demads me ha

¢Eres consciente de que haber ce-
dido durante 15 anos ese piso como
sede para la Fundacioén y para alojar

. »
de nifios con cardiopatias congénitas pl‘ eocupado 31empr c a las familias supuso una ayuda muy

ingresados, algunas dormian en coches

aparcados junto al hospital... Esos problemas no me resultaban
ajenos y, ademas, yo siempre he estado convencida de que las
organizaciones deben contar con un lugar, una sede, un local.
Ni me lo pensé. Inmediatamente le dije: “¢Quieres un piso para
instalaros?”. Y asi empez6 mi relacion con lo que luego seria la
Fundacion Menudos Corazones.

importante?
Si, pero no quiere decir que, si no lo hubiera ofrecido yo, la
entidad no hubiera encontrado otro lugar [risas]. Pero, si, en-
tiendo perfectamente que en las circunstancias de tener un
hijo ingresado, es un alivio poder llegar por las noches a una
casa. Asi la vida no se siente tan desperdigada a causa de la
hospitalizacion. Ademas de que la inmensa mayoria de las fa-



milias tiene dificultades para poder pagarse
la estancia en un hotel.

De hecho, Menudos Corazones te re-

galé en la Jornadas de 2013 el libro de

agradecimientos que estaba en el piso
de Valdesangil.

Si, me hizo muchisima ilusion recibirlo. Pero yo
hice lo que tenia que hacer. Si puedes ayudar
a alguien, tienes que tender la mano. Y a mi
€s0 me surge sin pensarlo, no tengo que es-
forzarme en hacerlo.

¢{Como era, hace 40 anos, tener un hijo
con cardiopatia congénita?

Ahora es posible abordar la noticia con muchi-
sima mas esperanza. A Jorge, mi primer hijo, le
diagnosticaron estenosis adrtica en su primera
visita al pediatra. Con menos de un ano, lo veia

un cardidlogo de adultos, entonces apenas ha-

bia cardiologos infantiles. En una fiesta alguien me recomendo
a uno, el joven doctor Manuel Quero, ya fallecido, que habia
estudiado en Inglaterra. El me aconsejé operarlo alli, porque
en Espana apenas se intervenia a los niflos con problemas de
corazodn. Esto ahora mismo no es necesario, es una diferen-
cia de la noche al dia con lo que yo pasé. El hospital inglés
al que fuimos, modestisimo, tenia unos corredores enormes y
unas cunas altas con barrotes. El nifo, que no entendia nada,
estaba aterrado, y yo también. Pero lo operaron y salié todo
bien. Recuerdo que vivimos esta situacion con aceptacion, sin
preguntarnos por qué nos habia tocado a nosotros. Tuvimos
todos los factores a nuestro favor: la suerte de encontrar un
cardiélogo maravilloso, poder operarlo en Inglaterra y contar
con mucho apoyo familiar.

Una de nuestras figuras es la madre o el padre de ex-
periencia, pensada para ayudar a quienes reciben el
diagnéstico de la cardiopatia de su hijo. Con la perspec-
tiva que te da el tiempo, ¢qué recomendarias a quienes
tienen un nino pequeno con esta problematica?

Que lo tomen con serenidad e intenten que, en esos primeros
momentos, no llegue ninguna onda angustiosa al nifo. Y cuando
empieza otra etapa, cuando el nifo ya esta operado, tratar de no
arroparlo demasiado, no sobreprotegerlo. Yo lo hice, evitaba a mi
hijo cualquier disgusto, y con el tiempo me di cuenta de que eso
no fue lo mejor. Hay que soltar al nino y dejar que vuele.

Precisamente, uno de los objetivos del proyecto de los
campamentos de ocio de verano es evitar la sobrepro-
teccion. Con lo que ya sabes, ¢mandarias a tu hijo una
semana de ‘campa’?

[risas] Se me seguiria haciendo un nudo en el corazon;
pero claro que animo a las madres y a los padres a man-
darlos. Los niflos han de hacer la vida de los nifios, eso es
muy importante.
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Con las familias ‘menudas’.

menudof Corazonef

Con parte de nuestro equipo técnico.

En tu entorno, ¢como ayudas a sensibilizar sobre las car-
diopatias congénitas?

Pues hablo de ello, tranquilamente, y la gente muchas veces se
une. La participacion tiene que salir de cada uno.

¢Y qué les cuentas?
Que Menudos Corazones me parece una fundacion perfecta,
absolutamente optimista, que intenta mitigar el sufrimiento en
todas las facetas de las cardiopatias congénitas, y tan llena de
alegria como este lugar donde charlamos [el Centro de Apoyo
al Nifio Hospitalizado].

Estas palabras son un regalo para la Fundacion, que esta
cumpliendo 15 aios. Ahora dinos, por favor, qué deseas
para Menudos Corazones en 2018.

Sois un equipo que esta cohesionado, os entendéis y os comu-
nicais muy bien. jEsto es fundamentall Asi que os deseo que
sigdis asi y no os disperséis.
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Cuéntanos tu Historia

Alex

Mi historia es un poco dura y triste pero tiene un final superfeliz. Alex, mi hijo, de 15 afios,
esta trasplantado de corazén. Cuando tenia dos anos, en nuestro pais, Rumania, descu-
brieron que padecia una enfermedad de corazén muy grave. Llegaron a decirnos que no
sobreviviria. Decidimos no tirar la toalla e irnos a Espaina a luchar.

Primero vino mi marido a buscar trabajo y lo encontré en un
pueblo, de pastor. Asi pudimos traer a Alex. Cuando el especia-
lista lo vio, decidi® que, por su cardiopatia tan compleja, debia
ser operado de inmediato. Esa primera vez estuve sola porque
Jorge tuvo que regresar a mi pais a tramitar el visado. La inter-
vencion fue larguisima y salié bien, aunque con complicaciones
que los médicos consideraban normales, pero a mi me hacian
estar muerta de miedo.

Alos 5 afos, tuvieron que volverle a operar y, a los pocos dias,
le dio un ictus tan agresivo que se quedo sin habla y con una
hemiparesia derecha. Si las intervenciones quirdrgicas fueron
largas y duras, el ictus fue lo peor. Alex volvib a nacer con cinco
afos y tuvimos que ensefnarle de nuevo a hablar, por la lesion
neuroldgica. Nos toco vivir dias de impotencia, de no poderle

ayudar a comprender qué le pasaba, y de lucha. Al cabo de un
ano, el ictus volvio a repetirse. Y luego otro. Estabamos en aler-
ta de dia y de noche. Fue una etapa durisima de rehabilitacion,
logopedas y psicélogo. Después de mucho esfuerzo y constan-
cia, jnuestro hijo volvié a hablar, a caminar!

Cuando Alex tenia 10 afos, el doctor Luis Fernandez Pineda nos
comunicé que necesitaba un trasplante cardiaco. jUfl Nos que-
damos de piedra. Cémo y cuando sera, qué va a pasar, como
saldra... iDios mio, cuanta incertidumbre y cuanto miedo! La es-
peranza, eso si, nunca la perdimos.

Nos derivaron a otro hospital, con otros médicos, otras prue-
bas... hasta que nos pusieron en la lista de trasplantes, mien-
tras Alex empeoraba, iba en silla de ruedas. jQué odiseal



Como teniamos que quedarnos en Madrid hasta que llegara
el corazédn para Alex, la Asociacion AFAL, canalizados por el
Servicio Extremeno de Salud, nos dio alojamiento a los tres:
mi marido, en paro, Alex luchando por vivir y casi agotandose
cada dia, y yo, sin trabajo. Contactamos también con Menu-
dos Corazones, que nos habia tratado con tanto carifio. Su
equipo se organizé de una manera espectacular: las volunta-
rias venian al piso a acompanar a Alex dos o tres veces por
semana. Loli, que es un éangel de muijer, y también Maria, que a
pesar de ser la presidenta de la Fundacién no se le cayeron los
anillos, venian a hacer manualidades, a leer y a darle muchos
mimos. El era superfeliz y se lo pasaba muy bien.

Gracias infinitas

Nuestra historia es de agradecimientos infinitos a mu-
chisimas personas. Gracias, de todo corazoén, a:

El padre Santos, parroco del primer pueblo donde vivi-
mos, que se volcd con nosotros, Nos apoya y Nos quiere.

Gogy, porgue, con su humor y carifio, nunca faltaba a
ninguna intervencién ayudandonos, a veces, a desco-
nectar.

El sefior Angel y su mujer, por todo el carifio y el
apoyo ofrecidos.

Mis amigas del pueblo: Beatriz, siempre animando-
me; Camy, que tiene un corazén enorme; Juani y su
familia, que nos llevaron jamon ibérico; Tenti, con su
dulzura y carifio; y Piluca, que nos apoyod al maximo.

Tomasi Avila, que nos cuidaba las plantas y la casa
con carifio.

Nuestra duefa del piso, que nos bajé un poco el al-
quiler y fue comprensiva cuando tarddbamos en pagar
alguna factura.

Mis jefes, que me han ayudado y esperado en el
trabajo.

La enfermera Ana Mary y su marido. Siempre ha
estado dispuesta a darnos hasta su corazén, pendiente
de Alex como si fuera su nieto. Nunca vamos a poder
agradecerle todo su apoyo y su ayuda econdémica,
entonces y hasta hoy.

Mila y Oscar, de la Clinica Revital (Caceres), porque
han trabajado con Alex de forma incansable, haciéndo-
se cargo de la parte econdmica de la terapia.

Por supuesto, a la Fundacion Menudos Corazones,
gue estuvo presente en todo momento, dandonos
apoyo y fuerza. La noche de Nochebuena del 2014 nos
trajeron la cena y no consintieron que nos faltara nada.
Tenéis unos corazones que no os caben en el pecho.

Por ultimo y muy especialmente, a mi marido. Nunca
se canso de cuidarnos, de mimarnos, de querernos con
locura. Todos los dias doy gracias a Dios porque soy
una mujer y una madre con mucha suerte de tener un
marido y un hijo luchadores ejemplares.
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La espera, claro, seguia sien-
do dura. El médico nos decia
que nuestro hijo estaba peor y
Alex salia de la consulta llorando:
“iPor qué no me das tu corazon,
Mama?”. Esa pregunta me llegd
al alma... “iSi fuese tan facil, te lo
daba, hijo mio!”, pensaba yo. El
tiempo pasaba y, mientras tanto,
mi hijo tuvo una sepsis en la san-
gre, y casi no lo cuenta.

Como Dios aprieta pero no ahoga,
superamos los baches del camino y el 5 de fe-
brero de 2014, después de un afio de espera,
por fin llegd el corazéon para Alex. Esa tarde
noche nos acompanaron algunos familiares y
no podia faltar Loli, que no se separd de no-

sotros en ese tiempo de lagrimas y alegrias.

Después de 12 horas de intervencion, supi-
mos que todo habia salido bien, sin ninguna
complicacion grave, asi que lloramos y lloramos

y pensé que la esperanza, de verdad, es lo Ultimo que se
pierde. Alex super? el trasplante con una fortaleza que no se
puede describir y demostré que puede con todo, y mas con
un corazén nuevo.

Aunque después lo pasd mal, con muchas complicaciones,
segun pasaban los dias, mejoraba y todo iba por fin encami-
nandose. El puzle lo teniamos casi terminado.

Han pasado ya cuatro anos del trasplante y Alex esta muy
bien. Es un adolescente feliz que va al instituto y por las tar-
des a rehabilitacion, nunca pierde la sonrisa y las ganas de
luchar. jMenudo corazdén como la Fundacion tiene Alex!

Mi historia se acaba con el final mas feliz que hay en la tierra
y llena de agradecimiento, de corazén, a todos. Os quiero.

Elena

Lee la historia completa de Alex
en la Zona Socios de nuestra web.
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Voluntariado

El primer encuentro de 2018

En nuestro Centro de Apoyo Inte-
gral celebramos el 20 de enero el
primer encuentro de voluntarios del
ano, llevandonos nuevos recursos
y un maravilloso reto para 2018.
Gracias al taller de cuentacuentos
que impartieron los actores Gustavo
del Rio y Nicolas Gaude (que realiza
sus practicas de Educacion Social
en la Fundacion), aprendimos he-
rramientas para atrapar la atencion

y poner a volar la imaginacion de los
ninos hospitalizados. jNos esperan
muchas tardes de aventuras solo :

con un libro entre las manos!

También se presentd un nuevo :
proyecto: la guia de voluntaria-
do de hospitales. Proximamente :
podremos contarte mas detalles,
pero te adelantamos que la aco-
gida fue muy calida y la respuesta,

ilusionante. jGracias!

. Curso de formacion

Escucharnos, conocernos, compartir... vy
. también trabajar la sensibilizaciéon y formar
en buenas practicas a las personas que de-
: sean hacer voluntariado en Menudos Cora-
zones. Asi transcurrio, en febrero, nuestro
: curso de voluntarios, en el que participaron
nuestras companeras Ana Belén Hernan-
dez (psicologa), Maria Alonso (educadora) y
: Begofa San Narciso (directora de Comuni-
cacioén y Captacion de Fondos).




Centro de Apoyo Integral a Nihos iCon los mismos teléfonos!
con Cardiopatia Congénita y sus Familias 3 3733 bF to | 31 336 122

Estarnos en la calle Doctor Valleyo Najera,
sin, esquina calle Evcilla +1, Madrid
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Opinan los Expertos

ALICIA MACEIRA, DIRECTORA MEDICA DE ASCIRES-ERESA GRUPO MEDICO

“Implantar desfibriladores es una
medida absolutamente necesaria,
pero hay que saber usarlos”

La cardi6loga, experta en diagnéstico por imagen, moderé en octubre pasado la mesa
‘La muerte subita en el deporte’ en el Il Congreso Nacional de la Asociacién Espanola
Contra La Muerte Subita José Duran #7, al cual asistimos invitados por la entidad orga-

nizadora, la Fundaciéon Quaes.

¢{A qué nos referimos, exactamente, cuando hablamos
de muerte subita?

Es aquella que ocurre dentro de la hora siguiente a la apa-
ricion de los sintomas, o hasta 24 horas antes del inicio
de los sintomas si la muerte sucede sin la presencia de
otras personas.

¢Cuales serian esos sintomas?

Por ejemplo, palpitaciones, que el corazon vaya muy rapido
o muy lento, mareos, pérdidas de conocimiento, dolor en
el pecho, dificultades para respirar... En resumen, los sinto-
mas cardiolégicos habituales.

Antes de los 35 anos, ¢la muerte subita esta mas vin-
culada a las cardiopatias congénitas?

No exactamente. Los estudios con registros muestran que
la causa principal, por debajo de esa edad, es fundamen-
talmente genética, como la miocardiopatia hipertrofica, se-
guida de las anomalias coronarias. En cambio, por encima

de 35 afios, las causas mas frecuentes son la cardiopatia
isquémica y la miocardiopatia hipertréfica, en este orden. Es
decir, que en personas jovenes las cardiopatias de causa
genética son mas frecuentes como causa de muerte subita,
y en la gente mayor, la enfermedad coronaria.

¢{Como podriamos, en general, prevenir un episodio
de muerte subita?

Controlando los factores de riesgos cardiovasculares
y llevando una vida saludable. Es decir, que la presion
arterial esté en sus limites normales, no tener diabetes,
cuidarse de la obesidad, controlarse el colesterol, no fu-
mar, hacer deporte y comer de forma cardiosaludable.
Con esto prevenimos la cardiopatia isquémica, que es la
causa mas importante, a nivel global, de muerte subita.
Ademas, para practicar deporte, en todos los grupos de
edad, es conveniente someterse a una revisién que in-
cluya: una buena historia clinica con antecedentes per-
sonales y familiares, factores de riesgo, etc.; una buena
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exploracion fisica, con la que podemos descartar muchas
cardiopatias; y un electrocardiograma.

El electrocardiograma, entonces, nos daria pistas so-
bre futuros problemas cardiacos.

Si, es una técnica muy barata y aporta muchisima informa-
cion. Ahora tenemos el eco, la resonancia... Sin embargo,
antiguamente, los cardidlogos extraian datos valiosisimos
del electro. Es la técnica con la mejor relacion coste-efecti-
vidad para descartar enfermedades del corazén.

Los nifnos con cardiopatias congénitas, ¢como pue-
den disminuir este riesgo? ¢ 0 estan ya suficientemen-
te vigilados por sus médicos?

Habitualmente, estan muy controlados porque tienen sus
revisiones periédicas con su cardiélogo pediatra.

¢Es efectivo implantar desfibriladores?

Implantar desfibriladores es una medida absolutamente nece-
saria, pero: hay que saber usarlos, no basta ponerlos. No es lo
mismo entender su funcionamiento en un contexto tranquilo que
aplicarlo en un momento de estrés. Si un nifio sufre muerte su-
bita en el colegio, hay que tener una cierta formacion y, muy im-
portante, contar con un protocolo de actuacion. Es decir, quién
se queda con el menor y empieza a hacer las maniobras basicas
de reanimacion cardiopulmonar (RCP), quién busca el desfibri-
lador, quien llama a la ambulancia... El tempo es fundamental.

Para muchos padres de los “menudos” es una inquie-
tud que en los colegios no haya, de forma obligatoria,
un desfibrilador.

Hay lugares donde se ha hecho bien y hay otros donde se
ha dejado el desfibrilador alli puesto, muy bonito, pero nadie
sabe usarlo. Las autoridades sanitarias piensan que pro-
veer desfibriladores en colegios pequefos, de cien ninos,
por ejemplo, no esta justificado. Pero en otros centros mas
grandes o donde haya nifos con patologias cardiacas, de-
beria haberlos y deberia formarse a la gente en su uso.

Y si hay nifhos con cardiopatias en colegios pequefios,
¢consideras necesaria la presencia de un desfibrilador?
En un mundo ideal, en el que hubiera fondos para ello, si.
Pero en la situacion actual es realmente impensable, a no
ser que haya una iniciativa privada que lo financie.

¢{Qué recomendacion haces a los nifios y los jovenes
con problemas de corazén que puedan sentir inquie-
tud hacia este tema?

Me parece fundamental que ellos sepan, exactamente,
cual es su cardiopatia, que sean conscientes de su enfer-
medad, y a partir de alli que hagan la vida que corresponde
a su patologia, ajustandose a las limitaciones que puedan
o no tener. Y, logicamente, la familia de ese nifo o ese
joven debe estar instruida en maniobras de RCP y saber
actuar en caso de emergencia.

Segun la doctora
Maceira, la lucha contra
la muerte subita es
trabajo de todos:

« El conocimiento: “Es necesario hacer un
registro nacional de muerte subita para
conocer su verdadera incidencia, los factores
relacionados, etc., y para ello es necesario
invertir fondos”.

* Los cardiélogos: “Tenemos que mejorar la
deteccioén de las patologias que pueden pro-
ducir muerte subita”.

* La sociedad: “La poblacién debe exigir a los
politicos y a las autoridades sanitarias que
se instalen desfibriladores y se dé formacion
para su correcta utilizacion. Uno de los men-
sajes que siempre repito es que el colegio es
un lugar muy importante donde ensefar la
RCP, porque de alli el mensaje se transmitira
a las casas, a las familias. A partir de los 10
anos, los nifos ya pueden entenderlo per-
fectamente. iY entre los alumnos de la ESO
deberia ser obligatorio!”.
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Corazones que Crecen

DANIEL ROMERO

“No estoy dispuesto
)
a quedarme atras

Pamplonica de adopciéon, cumplié 24 anos en febrero, y es fan de los videojuegos
y de la mesa de mezclas. En 2017 consiguidé su primera medalla deportiva tras
participar en el Maratén de Sevilla, a bordo de una ‘handbike’. Pero el ‘premio al
mas optimista’ es todo suyo: se lo ha ganado a pulso con su alegria y sus ganas

de vivir. iBravo, Daniel!

¢Coémo es un dia normal en tu vida?

En febrero he empezado a estudiar la Educacion Secundaria
Obligatoria y mi idea es cursar un Ciclo Formativo de Gra-
do Medio de Hardware y Software. También me suelo juntar
con un grupillo un poco friki de amigos, con quienes juego
a Pokémon GO por las calles de la ciudad. Y alguna vez,
quedamos a cenar.

¢Asi que ademas de DJ, eres fan de los videojuegos?
Bastante [risas]. Como me interesa la informatica, al principio
queria dedicarme a los videojuegos, pero lo fui descartando
porque lo vi complicadillo.

En cambio, como DJ has pinchado musica en varias ini-
ciativas solidarias de Menudos Corazones.

Si, es una aficion mas antigua. Cuando vi la mesa de mezclas,
me prometi que lo iba a intentar... y aqui sigo. Voy poco a
poco. También he pinchado en las fiestas de mi pueblo de
Zaragoza y donde me lo pidan.

Precisamente, fue en Zaragoza donde naciste. ¢En
qué momento dio la cara tu cardiopatia?

Se dieron cuenta de que tenia algo porque mi piel estaba
morada. Empezaron a hacerme pruebas y a final me diag-
nosticaron una atresia pulmonar. Mi madre paso de estar en
shock por la noticia a estudiarlo todo acerca de las cardio-
patias congénitas. Y lo que siempre me ha transmitido es
que estaba convencida de que me iba a querer igual.

¢Como recuerdas tu infancia con cardiopatia?
Lo que mas recuerdo es que mis padres intentaron que mi
vida fuera lo mas normal posible, llevandome a todos
los sitios a los que ellos iban. Si saliamos de excur-
sibn con mis hermanas, mi padre me subia a caballito
porque yo en las cuestas acababa reventado. En el
colegio, en cambio, me costdé mas adaptarme por ser
un nifo un poco distinto. A pesar de haberme sentido
raro, no puedo decir que haya tenido una mala infan-
cia, no me puedo quejar.

¢Actualmente, qué te supone la atresia pulmonar?
Depender de una silla de ruedas para moverme por Pam-
plona y no cansarme. Es verdad que en el dia a dia avanzar
me supone mas esfuerzo, pero no estoy dispuesto a que-
darme atras. Quiero intentar hacer una vida normal, estu-
diar, disfrutar de mis aficiones... con mis limites.




Sin embargo, has logrado re-
tos que parecen inalcanzables,
incluso para personas sin pro-
blemas de corazén, como par-
ticipar en el Maraton de Sevilla
2017 con una ‘handbike’. {Qué sensacion te in-
vadié al traspasar la meta?
Fue algo que ni en suefios podia imaginarme. Me entré una
alegria tremenda en todo el cuerpo, estaba alucinando. 42 ki-
l6bmetros, mas de 5 horas de reco-
rrido, toda Sevilla apoyandonos...

Con los Encuentros del Pro-
yecto para Jovenes de Me-
nudos Corazones también
has superado otros retos,
como recorrer parte del Camino de Santiago o par-
ticipar en el doble reto de senderismo y kayak en el
Pirineo aragonés. {Qué has aprendido sobre ti con
estas experiencias?

Me ha ayudado a creer en mi mismo, a saber que soy capaz
de hacer cosas que no creia que pudiera hacer y a tener mas

“Mis padres intentaron
que mi vida fuera
lo mas normal posible”
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independencia. En el

dia a dia me noto con mas positividad

y alegria. Por eso quiero agradecer a la Fundacion todo lo que
me ha ayudado. jEstoy encantadisimo!

Llegasteis a la Fundacién hace casi 10 ainos. ¢{Qué signi-
fico entonces relacionarte con otros chicos y chicas con
problemas de corazéon?

Recuerdo haberme sorprendido de que hubiese tantas otras
personas con cardiopatias con-
génitas y todas tan diferentes.
iNo me lo esperabal Me gustd
conocer otras realidades, otros
puntos de vista, y aprender sobre
SuS operaciones.

Este 2018 Menudos Corazones cumple 15 anos. {Qué
regalo le quisieras hacer?

Le regalaria felicidad y mi deseo de que siga adelante con sus
proyectos, como ha hecho hasta ahora, animandonos a los
nifos y a los jovenes con cardiopatias congénitas a convivir
entre todos como una gran familia.

“Tengo miedo a que el dia de manana me falte trabajo”

éQué rasgo de

tu personalidad
te hace sentir
orgulloso? Que
soy bastante
optimista.

éCual es tu proxi-
mo suefio a cum-
plir? Poder acabar mis estudios,
encontrarme un trabajo, tener
una pareja y formar una familia. Si
consigo esto, seria feliz.

La musica que prefieres pinchar

es... Rock y metal.

&Y la que no pincharias nunca?
Salvo que me la pidan, reggaeton.
éA qué lugar te gusta irunay
otra vez? A Zaragoza... quisiera
volver a vivir alli.

éQué tiene Zaragoza que no ten-
ga Pamplona? Muchos amigos y
muchos recuerdos de mi infancia.
éUna preocupacion que quieras
compartir con nosotros? Por
ejemplo, tengo miedo a que el dia
de mafana me falte trabajo y no

tener dinero para poder vivir.

¢éA quién no te cansas de darle
las gracias? A mis padres, porque
son quienes mas me han apoyado
a seguir adelante y a no rendirme.
Y también a la Fundacion, por su
ayuda en los ultimos afos.

Tu mensaje para otro joven con
cardiopatia es... Que nadie le
pare y que persiga sus suefos.
Porgue aunque tengamos unos
limites, los podemos alcanzar, sin
duda alguna.
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Actividad Asociativa

¢Como aprende y socializa tu hijo?

Actualmente, cerca del 85% de los nifos con problemas
de corazon alcanza la edad adulta, un avance que amplia
la preocupacion de sus familias a otros objetivos vincula-
dos con su calidad de vida. Por ejemplo, hacer frente a
las dificultades en el aprendizaje y las relaciones sociales
de nifios y jovenes con cardiopatias congénitas durante el
periodo de escolarizacion.

Para empezar a abordar la incidencia y la naturaleza de
estas necesidades, diversas entidades de pacientes nos
reunimos en el mes de noviembre de 2017. Fruto de este
esfuerzo conjunto, se lanzé en enero y febrero de 2018
una encuesta dirigida a las familias con hijos con cardio-
patias congénitas, con edades comprendidas entre los 3
y los 18 anos.

El cuestionario identificd las dificultades de aprendizaje
en los nifios y adolescentes con cardiopatias leves, mode-
radas, complejas y sindromes genéticos, en qué areas se
detectan, asi como su impacto en el rendimiento escolar y
en sus relaciones personales.

En esta primera fase, participaron 8 entidades y se reci-
bieron 529 respuestas. Pronto tendremos mas noticias que
compartir. Mientras tanto, jgracias por apoyar el estudio!

Entidades participantes
en la encuesta

» Associacié de Cardiopaties Congénites
(AACIC, Cataluia).

- Associacié de Cardiopaties Congénites
de Balears (ACCAB).

- Bihotzet, Asociacién de familias de nifios
con cardiopatias (Pais Vasco).

* Asociacién Corazén y Vida (Andalucia).

* Asociacién Corazén y Vida de Canarias.

» Asociacion Latiendo Juntos (Comunidad
Valenciana).

* Asociacion Todo Corazén de Murcia.

* Fundacion Menudos Corazones.

Ademas, las entidades Apaci (Principado de Astu-
rias), Late Corazén de Galicia y Pequeiia Guerrera
(Navarra) se suman al esfuerzo de impulsar los ser-
vicios adecuados a las necesidades de estos nifios.

Sobre el sindrome de Noonan

del Hospital Ramoén y Cajal de Madrid podra valorar si existen

informacion, contacta con noonanrasfederacion@gmail.com

. Murcia estrena sede

Gracias a la participacion de las familias de niflos con sindrome
de Noonan en una encuesta, la doctora Manuela Villamar Lopez :
: la calle Apdstoles, 26, entresuelo.
ciertos parametros en los pacientes con esta patologia que pue-
dan influir en su manejo clinico. Si tienes un hijo con sindrome
de Noonan y deseas participar en la encuesta o solicitar mas
: éxitos a todos, en este nuevo espacio!

La Asociacion Todo Corazédn de Murcia comenzé el afo
con su traslado a una nueva sede, mas amplia, ubicada en

Los teléfonos de contacto siguen siendo los de siempre:
650 505 213 y 968 908 030.
Las familias murcianas estan de enhorabuena. jMuchos



iYa fomof cerca de
11.000 Fans en Facebook
v mas de 5400 sequidores
en Twitter!

Mmenvdof Cordzones

EN REDES SOCIALES

BUSCANOS!
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Corazon Solidario iniciativas personales

Orgullo alfareno
Emocionante. Asi fue la respuesta de los vecinos de Al-
faro (La Rioja), que se congregaron en la sala Florida, el
25 de noviembre, en una gala de baile benéfica que fue
posible gracias al generoso latido de muchas personas.
El de Kiko, por ejemplo, organizador del evento y primo
de nuestra socia Olga, la madre de la “menuda” Alejan-
dra. Y qué decir de los patrocinadores, de los comercios
que vendieron entradas, y de nuestra Reme, que estuvo
al frente del merchandising de la Fundacion. jGracias!

Gra}cias, de
corazon, a todos
por vuestro

El apoyo en la difusion del grupo de Facebook “Como
buen alfareno debes saber...” fue notable y el entusias-
mo de los habitantes de este municipio riojano con la
iniciativa, impresionante. jQué arte, ademas, el de los
bailarines!

Nos cont6 Kiko, al finalizar el evento: “Ha sido un placer
colaborar con la Fundacién. Un granito mas otro acaba
convirtiéndose en una bonita montafia cuando se hace
con ilusién”. jLo suscribimos!

iFeliz cumpleafios!

Socia y voluntaria de la Fundaciéon, a
Mercedes Sevillano todo le parece poco
y siempre ahade una sonrisa y mucha
creatividad a cada cosa que hace. Por
€s0, quiso celebrar su cumpleanos con
mucho corazén y, cOmo no, con sus
queridos amigos. Su hijo Enrique tam-
bién disfruté de lo lindo.

Boda en Pamplona

Nuestra socia Yolanda, madre del menudo
Martin, nos contacté para comentarnos
que su hermano David y su cunada Mari
Tere querian tener un gesto con Menudos
Corazones el dia de su boda, en Pamplo-
na. Y qué gran gesto! Decidieron donar ala
Fundacion el importe que pensaban inver-
tir en regalos para los casi 200 invitados.
iGracias, de todo corazon!

1 '-’.‘lEliﬂl-.., i

2 U
The Mamads & The Papas!

Este es el nombre del grupo de teatro que el 27 de enero, en la
Casa de Cultura de Valdemorillo (Madrid), representé dos funciones
de la obra El zapatero y sus marionetas para ayudar a las familias
mas desfavorecidas del colegio Juan Falcé de este municipio, y
a Menudos Corazones. Gracias a estos generosos artistas, enca-
bezados por su directora, Marfa José, y gracias a Carmen, una
de sus integrantes, que conoce de primera mano la Fundacion.
Contd nuestra labor con tanto carifio, que el grupo, conformado
por madres y padres del colegio, nos eligid este aho como ONG
beneficiaria del 50% de la recaudacion de las entradas.
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iQué chulada!

En Valladolid, las familias “menudas” pudieron dar a co-
nocer nuestra Fundacion en el encuentro Solinavidad,

Y gracias también

donde Navidad y solidaridad se dieron la mano, gracias a @ A Rocio Alvarez, por las huchas que el

la organizacion de la Cadena SER. Hasta la Explanada de pegueno Eneko regald a sus amigos de la
San Benito se acerco también Oscar Puente, el acalde, a Escuela Infantil Arco Iris, y por contagiar la
saludarlas mientras atendian el mercadillo con nuestros idea a otra madre del centro.

productos, el mejor regalo para las fiestas. @ A Jesus Alberto, cirujano, por ayudar a los

“menudos” desde Cartaya (Huelva), convir-
tiendo unos gorros de natacion en un objeto
solidario.

® A Noelia Mira, por las huchas con las que su
hija Bustar obsequid a sus companferos de
clase, llevando nuestra causa hasta Alhaurin
de la Torre (Malaga).

® A Araceli Galindo, nuestra psicéloga colabora-
dora, que puso nuestros telares en manos de
familiares y amigos para multiplicar las pulse-
ras confeccionadas con y desde el corazoén.

® A Ana Isabel Fuentes, por el toque generoso
gue dio cumple de su hijo. iGracias!

WANERERCIEL

iQué arte, ese Desfile de Moda Flamenca, de la

coleccion de Manuela Romero! Fue en febrero, en

las Bodegas San José de El Puerto de Santa Maria.

Como el ano pasado, lleno total para disfrutar de '

esos trajes de faralaes que enseguida alegrardn

las ferias de toda Andalucia. Damos las gracias L‘ '8
ademas a Merceria Bombi, Quirds Pelugqueria, a las -
modelos y, por supuesto, a la abuela de Miguel, H
nuestra querida Cristina, que nos lleva en el cora- -

zon por tierras gaditanas.
&

SI ESTAS PENSANDO ORGANIZAR UNA INICIATIVA SOLIDARIA, LLAMANOS AL 91 373 67 46
0 ESCRIBENOS A doloressanchez@menudoscorazones.org
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En la farmacia. Ahi estuvimos, en Dehesas (Ledn), gra-
cias a nuestra socia Arancha Franco que durante un
mes puso una campana de sensibilizacion que se trans-
formd en ayuda econémica para los “menudos”.

iEnhorabuena! Ana Lour-
des Sanchez, nuestra socia,
contrajo matrimonio en Elche
(Alicante) y tuvo un recuerdo
especial para los nifos que,
como ella, tienen un corazén
especial. jFelicidades, parejal

(™)

A Valdilecha (Madrid) llegaron cien de nuestras bolsas
para los invitados de la boda de Virginia Nicolas, que qui-
SO que su enlace, esta primavera, fuera solidario con la
Fundacioén y con la Asociacion Espanola Contra el Cancer.

L 4

Pulseras de la amistad. Para el bautizo del “menudo”
Jesus, nuestro socio José Marfa Lopez adquirio telares
para obsequiar a las personas que les acompanaron ese
dia de diciembre, en Jodar
(Jaén). Con ellos podran
confeccionar las pulse-
ras que llamamos “de la
amistad”, porque al tejer-
las podran conectar con el
propodsito con el que fue-
ron concebidos los telares:
acompanar a los padres
de los ninos con cardio-
patias congénitas en las
largas horas de espera en
el hospital, realizando una
tarea sencilla, que reduce
el estrés y da vida a un objeto bonito y colorido.

v

Ihaki y Alba tienen un sobrino “menudo”, asi que se-
llaron su amor en Pamplona regalando chapas y folletos
informativos de la Fundacion a las personas con quienes
compartieron este momento tan especial de su vida.

L 4

Por empatia. “Hemos elegido la Fundaciéon Menudos
Corazones porque a mi me operaron del corazéon (te-
tralogia de Fallot) a los 3 afos en el Hospital Ramoén
y Cajal; y de nuevo, a los 20. Hemos pasado mucho
tiempo en los pasillos de cardiologia pediatrica con fa-
milias de toda Espafa que atraviesan muchas dificulta-
des para darles a sus hijos el mejor tratamiento posible.
Por eso queremos poner nuestro granito de arena para

ayudarlas”, nos ha contado Jesus, que decidio junto a
Amanda donar el importe destinado a los regalos a los
invitados de su boda. jGracias!

L

Amor en Tabuenca. Esta primavera, Melisa y Héctor se
dan el “si quiero” en este municipio zaragozano. Como
el “menudo” Luca es parte de la familia, decidieron que
su enlace tuviera mucho corazon, sensibilizando a sus
invitados con la causa de las cardiopatias congénitas.

(™)

iGracias, David! Mejor
conocido como Paskal,
nuestro socio y volunta-
rio hizo doblete solidario:
organizé un espacio para
los productos corporati-
vos de la Fundacion en un
concierto para grandes y
chicos, en Iran, en noviem-
bre, con la colaboracion de
Pablo y Miriam (en la foto);
Yy, un mes después, repitié
experiencia en Sevilla, con
Beatriz, socia de Menudos Corazones, brindandole apoyo.
“Mucha gente se interesé en los proyectos e incluso una chi-
ca, que hizo un donativo y adquirié productos solidarios por-
que su sobrino tiene una cardiopatia; se llevé corazones in-
formativos para repartirlos en su pueblo”, nos detallé Paskal.

L

Bautizo de Gonzalo. Como conoce nuestra labor por su
amiga Inmaculada, madre de un “menudo”, Maribel quiso
celebrar el bautizo de Gonzalo de una forma solidaria.

(")

Rebeca y Jonathan se casaron en Madrid y cada uno
de sus invitados se llevd a casa un corazén informa-
tivo que contribuye a comprender la realidad de las
cardiopatias congénitas y a conocer los proyectos de
Menudos Corazones.

L 4

En verano, en el enlace de Jenny y Javi, que nos conocen
a través de nuestra socia Blanca, los “menudos” tendran
un lugar en el corazén de los asistentes a la boda. jGracias!

(")

Jugar, jugar y jugar. Juan Antonio nos trajo los jugue-
tes que en la empresa Macario Llorente estaban reco-
giendo con ese animo tan contagioso que Lola, la mujer
de Juan Antonio, es capaz de transmitir. Todo es mas
facil cuando pones cara a un nifo con cardiopatia. Todo
es mas grande cuando haces tuya una causa.
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Colaboradores Plata

ADGLOW // AYUNTAMIENTO DE MADRID // BOSTON SCIENTIFIC INTERNATIONAL // BRISTOL MYERS
SQUIBB SAU // CASER SEGUROS // CAIXABANK // 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 // FUNDACION ORDESA // IKEA //
JABONES PARDO // MINISTERIO DE HACIENDA Y FUNCION PUBLICA // NOVARTIS // PFIZER // PHILIPS // RANK //
RGA INTERNATIONAL REINSURANCE COMPANY // SOCIEDAD ESPANOLA CARBUROS METALICOS //
WALT DISNEY // WELEDA // ZABALA INNOVATION CONSULTING

Colaboradores Bronce

Accenture // Acceso Group // Adglow // A.F.C. Maria Hernandez // AIM, About International Media // Alcandora Publicidad //
AMPA Ceip Blas Sierra Palencia // Asesoria Escopar // Asociacion CEN con C // Asociacion Circuito Golf Solidario de Cadiz //
Asociacién Conciertos Solidarios // Asociacion Cultural San Benito // Asociacion Cultural San Cipriano // Asociacion Cultural
San Pablo // Asociacién de la Chaine des Romsseurs // Asociacion de Estudiantes Chinos Universidad Carlos Il // Asociacion
llusiénate // Aula 32 Consulting // Auriga Global Investors SV // Ayuntamiento de Aldea del Fresno // Ayuntamiento de Brunete
// Ayuntamiento de Castején // Ayuntamiento de Cazalegas // Ayuntamiento de Malagén // Ayuntamiento de Navalafuente //
Ayuntamiento de Pozuelo de Alarcéon // Ayuntamiento de Sardén del Duero // Ayuntamiento de Vara del Rey // Banda de Musica
Lerin // Bankia // CDE las 10.000 del Soplao // CDSCM La Dehesa // CMS Albifiana // CEIP Colegio Santa Catalina // CEIP
Comarcal Los Angeles // Cigna European Services Uk Ltd // Cigna Life Insurance Company or Europe Cisco // CMS Albifia-
nay Suarez de Lezo // Club Alpino Pefia El Oso // Club Baloncesto Ciudad de Valladolid // Club Deportivo Quinaqua // Club
Deportivo Solorunners Valladolid // Club Lasa Sport // Club Tenis d’Aro // Club de Tenis Miranda // PadelEbro // Colegio Infanta
Elena de Pozuelo de Alarcon // Colegio Joyfe // Colegio Mayor Santa Fe // Colegio Pefialvento // Colegio Reinado Corazén de
Jesus // Colegio San Gil Abad // Colegio San José Obrero de Pozuelo de Alarcén // Colegio Infantil Tajamar // Consejeria de
Politicas Sociales y Familia de la Comunidad de Madrid // Cortefiel // De la Ossa Alimentacion // DLA Piper Spain // Diagonal
80 // Energia de Hoy // Escola Esportiva de Ball Alcudia // Escuela de Empresas // Escuela Oficial de Idiomas de las Rozas
// Estudio Pilates // Facultad de Pedagogia de la UCM // Facultad de Psicologia de la Universidad Complutense de Madrid
// Farmacia Carril // Farmacia Conde Duque // Farmacia Gonzalez Colino // Faunia // Federacion Espanola de Enfermedades
Raras // Fundacién Accenture // Fundacion Arpa // Fundacién AON Espana // Fundaciéon Escuela de Empresarios // Fundacion
Pro-Infancia Gonzalo Queipo de Llano // Fundacion Regina Sixt // Fundacién También // Fundacion Telefénica // Gefco Espafa
// Gimnasio Body-Kan // GMS // Goldberry & Bombadil // Grupo Coral Tintinabulum // Grupo Dia // Grupo llunion // Hermandad
Nuestra Sefiora Dolores de Torremejia // Hogan Lovells International // Hotel Monument Barcelona // Ibéricar Motors Cadiz //
IES Rayuela de Méstoles // IES Valle Inclan // IES Vega de Mar // JcDecaux Espana // Johnson &Johnson // Johnson Controls //
Landwell-Price Waterhouse Coopers Tax & Legal Services // La Nava Eventos // Ledo Sport Events // Linklaters // Lorenzo Pro-
ducciones e Inversiones // Mangopay // Mapelor // MC Lehm Traductores // Medtronic Ibérica // Merk // Nautalia Viajes // Ori-
flame // Obra Social La Caixa // Pefia Atlético Bendita Locura // Pefia Vitoriana Tenis Club de Vitoria // Pérez Llorca Abogados
// Physio Control // Preving Investments // Raiz Publicidad // Relounge Events & Leisure // Restaurante El Bernardino // Rock &
Kids Band // Rompiendo Moldes // Rotaract Madrid Serrano // Sacyr // Saunier Duval Dicosa //Sedimas // Sefiorio de Montane-
ra // Serviform // Singular Wod Box // Tax Global Consultores // Terumo Europe // The Ammado Foundation // The Mathworks //
Universidad Carlos lll // Uria Menéndez Abogados // Vexel Grafic // Volvo // Zabala Innovation Consulting
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Pablo Puey, Director Gene-
ral de Citroén para Espafa y
Portugal, con Lucas.

I CAMPANA ‘MAGIA PARA LOS CORAZONES’ DE CITROEN

Nuestro motor solidario

Por segundo aino consecutivo, Citroén se ha implicado con la causa de los “menudos”.
Su gran apoyo ha mejorado el trabajo diario de nuestros centros en la atencidén a ninos y
familias, afianzado nuestros programas, abriendo una nueva linea de investigacion en el
ambito psicosocial... La lista es inmensa. Nuestro agradecimiento, también.

llusionadisimos y agradecidos, fuimos a la Con-

vencion Posventa que Citroén celebrd en Toledo A
el 31 de enero. Alli, les dimos las gracias de to- ﬁ Esta vez, nuestra querida Belén tuvo una dura
dos los modos que sabemos, pues proyectamos CITROEN  competencia, pues su preciosa intervencion le-
un mensaje de nuestra Presidenta de Honor, Be- vanto tantos aplausos como los de un “menudo”
lén Rueda, y ademas acudieron nuestra vicepresidenta, de 4 anos que, desde el escenario, lanzé un beso y estas

Maria Tarruella, y una familia de la Fundacion.

Desde Quintanar de la Orden

Nuestros socios Elvira y José Manuel con problemas de corazdn. Maria
dejaron a Asier en el cole en Quintanar Tarruella dio la palabra a Elvira en el
de la Orden (Toledo) y acudieron con escenario para que compartiera con
su pequefio Lucas en representacion todos la experiencia del dia a dia de
de las familias de toda Espafa con hijos  una familia como la suya. iGracias!




palabras: “Soy Lucas, de Menudos Corazones. Gracias por
apoyar a la Fundacion Menudos Corazones”. Asi, se gand
el carino de todo el auditorio y, muy especialmente, el de
Pablo Puey, Director General de Citroén para Espafia y Por-
tugal —a quien entregd un detalle Unico—, y el de Antonio
Gonzalez, Director de Piezas y Servicios para el Grupo PSA
para Espana y Portugal.

La segunda edicion de la campana 'Magia para los Cora-
zones' estuvo activa durante diciembre y enero en cientos

Menudos Corazones n°45 /

de Servicios Oficiales adheridos Citroén de toda Espana,
donde 70.320 clientes de la marca pasaron la revision
gratuita de su vehiculo. Todos —empresa, clientes, esta-
blecimientos y empleados— hicieron posible el generoso
donativo que en 2018 hemos recibido las fundaciones
Abracadabra, cuyo presidente también participé en el
acto, y Menudos Corazones.

El diploma de Belén Rueda

Nuestra Presidenta de Honor
hubiera querido entregar perso-
nalmente, uno a uno, a los propie-
tarios de los Servicios Oficiales
adheridos Citroén de toda Espana,
el diploma que ya lucen estos esta-
blecimientos con orgullo y con la
satisfaccion de haberse sumado
a la campana. Belén agradecid la
colaboraciéon de Citroén con Menu-
dos Corazones, elogié a su equipo
de comunicacion y terminé su
intervencion con estas palabras:
“Yo os dejo abierta la puerta
a seguir colaborando con Menu-
dos Corazones y con los 4.000

niRos que nacen en
Espafa cada afo
con problemas de
corazon. Cuando
los padres de un
nifo hospitalizado
reciban el apoyo
de una psicdéloga,
vosotros esta-

réis junto a esos

L, B

padres. Cuando en

la UCI pediatrica, un nifio sonria
con la musicoterapia, vosotros
también le haréis sonreir. Cuando
una familia cuente con alojamiento
gratuito, lejos de su hogar, para

estar al lado de su hijo hospitaliza-
do, estaréis dandoles cobijo.
Todo esto es magia. Vuestra ma-
gia. ‘Magia para los Corazones’.
iGracias, de corazon!”.

by

W

Belén Ruedaj T 4

- -
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¢Por qué crees que Menudos
Corazones y sus proyectos han
encajado desde 2016 en la con-
vocatoria de ayudas de Edwards
‘Every Heartbeat Matters’?

La iniciativa “Every Heartbeat Mat-
ters” de la Fundacion de Edwards
Lifesciences busca actuar sobre el
problema global de las valvulopa-
tias, con el fin de educar, monitori-
zar y tratar a un millén de enfermos
no tratados, con el horizonte tem-
poral de 2020. Menudos Corazones
colabora con nosotros para conse-
guir dichos fines con pacientes de

Espana y Nicaragua, y nos aporta una clara vision, pasion
por atender a los pacientes cardiacos y un historial lleno de
éxitos. También nos interesa involucrar a nuestros emplea-
dos para doblar nuestra ayuda por medio del voluntariado,
dedicando su tiempo y talento a esta importante causa.

¢{Coémo valora Edwards Lifes-
ciences el programa financiado
en 2017 para la prevencion de la
endocarditis bacteriana en nifos
y adolescentes con problemas
de corazoén, que incluyé la ree-
diciéon de la guia ‘El cuidado de
los dientes en las cardiopatias
congénitas’ y talleres de higiene
bucodental?

Cualquier esfuerzo que podamos
hacer para ayudar a las personas
a evitar o minimizar el impacto de
las enfermedades cardiacas es una
prioridad absoluta para nosotros.
En este caso, el caracter interna-
cional y de prevenciéon encaja ab-

Un recurso muy util.

RAMON GARCIA FURQUET, DIRECTOR DE OPERACIONES COMERCIALES
EN ESPANA Y PORTUGAL DE EDWARDS LIFESCIENCES

“Minimizar el impacto de las
enfermedades cardiacas es una
prioridad absoluta para nosotros”

Tener una cardiopatia congénita obliga a plantar cara a la endocarditis
bacteriana, mision en la que nos ayuda la Fundacién Edwards Lifes-
ciences tanto en Espafia como en Nicaragua. jGracias por el apoyo!

solutamente con nuestras priori-
dades. Aplaudimos las campanas
realizadas por Menudos Corazones
y estamos deseando seguir ayu-
dando a las personas no tratadas
junto con ellos.

El ano pasado, gracias a voso-
tros, donamos a Nicaragua 1.275
ejemplares de esta guia y, proxi-
mamente, enviaremos 1.000 fo-
lletos informativos sobre endo-
carditis infecciosa que vamos
a editar juntos en 2018. ¢{Qué
importancia dais al caracter de

cooperacion internacional de esta colaboraciéon?

Es muy importante para nosotros ayudar a fortalecer
nuestras comunidades, en cualquier parte del globo, vy
devolver mas de lo que recibimos. Independientemente
del lugar del destino de las ayudas, involucrando a nues-

tros empleados y trabajando con los colaboradores de

La guia ‘El cuidado de los dientes en las car-
W diopatias congénitas’, en Nicaragua, gracias
-~ a la Fundacion Edwards Lifesciences.

nuestra Fundacién, intentamos
hacer que el mundo sea un lugar
mejor para todos.

¢ Qué aprendizaje extrae la Fun-
dacion Edwards Lifesciences
de esta colaboraciéon continua-
da desde 2016?

Hemos aprendido que colaboracio-
nes basadas en la confianza, como
la nuestra con Menudos Corazones,
son clave para triunfar en la conse-
cucion de nuestros objetivos. Solo
por medio de una estrecha relacion
de todos los agentes, lograremos
ayudar a mas pacientes y fortalecer
nuestras comunidades.
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'Igual que en casa',

posible con Ferrovial

El proyecto Igual que en Casa, que con-
siste en ofrecer alojamiento a familias de
nifnos hospitalizados, sera posible gracias al apoyo econdmi-
co de Ferrovial, con el que Menudos Corazones y la Asocia-
cion NUPA podremos acometer la reforma de un inmueble
cedido por la Asociacion de Futbolistas Espafoles (AFE).
Cercano al Hospital La Paz de Madrid, este espacio ne-
cesitaba obras de reforma para que los padres cuenten
con habitaciones dobles y zonas comunes de descanso y
comida. Con la ayuda de Ferrovial, esto se hara realidad.
Para nuestra directora, Amaya Séez, “poder tener un espa-
cio tan cercano al hospital adecuadamente acondicionado
para nuestras familias y las de NUPA es un logro extraor-

dinario y un broche
de oro en la cele-
bracion este ano de
nuestro quince ani-
versario”.

El proyecto cuen-
ta, ademas, con el
apoyo directo del
Hospital La Paz,
con cuyo personal
de enfermeria y tra-
bajo social ya se esta colaborando para atender a las fami-
lias que precisen alojamiento.

El Ministerio
de Sanidad,

con las
cardiopatias

Nuestro proyecto Cardiopatias
Congénitas: Empoderamiento
de los Pacientes y sus Familias
y Sensibilizaciéon Social ha sido
elegido como beneficiario en la
resolucion de las subvenciones

!

Apoyo de la Convocatoria
de Accién Social

de 2017 convocadas por el Mi-
nisterio de Sanidad, Servicios
Sociales e Igualdad, con cargo
a la asignacion tributaria del Im-
puesto sobre la Renta de las Per-
sonas Fisicas.

Damos las gracias a las per-
sonas que marcaron la casilla de
Interés Social en su declaracion
de la Renta 2017, porque han
contribuido a hacer realidad esta
gran ayuda.

Menudos Corazones ha sido, un afo mas, una de las 76 organizaciones
beneficiarias de la Convocatoria de Accion Social 2017 de Bankia y Fun-
dacion Montemadrid con el proyecto Un Hogar y Atencion Psicoldgica
para Ninos con Cardiopatias Congénitas y sus Familias en Situacion de
Riesgo y Desigualdad.

Con sincero agradecimiento por este apoyo econémico, nuestra direc-
tora, Amaya Séez, acudi6 el 12 de diciembre al encuentro de entidades
seleccionadas en esta edicion de la convocatoria, cuya puesta en marcha
beneficiara de forma directa a 83.584 personas.

er-aceion J J fundacion

montemadrid
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. Donaciones online

De parte de los empleados de Google, y a
: través de una plataforma online de donacio-
nes llamada Benevity, Menudos Corazones
: ha recibido un generoso donativo. La iniciati-
va ha estado promovida por uno de sus tra-
: bajadores, Antonio Morales, marido de una
carditloga infantil, socia de la Fundacion.

. Con la infancia

La Fundacién Pro Infancia Gonzalo Queipo de
Llano lleva apoyandonos en los dos ultimos
anos en la atencién psicologica a las familias de
ninos con cardiopatias congénitas y, en 2018,
. apostara por la mejora de la adaptacion hospi-
AP Oyo al duelo talaria de los menores ingresados a través del
: apoyo a las actividades Iudico-educativas que
Por segundo ano consecutivo, proyecto en el que se trabaja con las Menudos Corazones lleva a cabo.
Fundacion Caja Rural de Jaén res- familias para acompafarles en los :
palda la labor de nuestro equipo distintos momentos que viven tras la
psicosocial en el apoyo al duelo, un  pérdida de un hijo. jGracias! El telar

Cigna quiso llevar hasta la asamblea anual
: de la Asociacion de Directores de Recursos
Humanos de Espafia un regalo muy especial
para sus asistentes, el pasado noviembre.
| Todos recibieron el telar de pulseras que in-
. cluimos en nuestro kit de acogida entregado
a las familias en el hospital.

Impllcacmn
maxima

“Nuestros amigos del Grupo
DIA, celebraron su mercadillo
de Navidad con el mismo cari-

fio de siempre. Pasan los afos - AF Seguros

y SU apoyo siempre va a mas”, = :

nos conté nuestra compafera X L Asegurados Solidarios se llama la
Pilar, que por nada del mundo 1 ' { empresa de iniciativa social para la
se pierde esta cita anual junto - : prestacion de servicios de corredu-
a la voluntaria Merce, a quien 1 | . ria de seguros que ha concedido a
vemos en la foto con Guada- - : Menudos Corazones, a través de la
lupe Gonzalez, amiga de los 3 convocatoria Premio Extraordinario

“menudos” en la empresa. - : 2017, una ayuda econdémica para
sufragar las podlizas de accidentes
de 10 voluntarios en 2018.
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Oficina 3845

Detras de estos numeros, hay mucha ge-
nerosidad. Raul, director de la oficina de
La Caixa 3845, en la calle Bolivar, de Ma-
drid, acudi¢ a finales de 2018 a nuestro
Centro de Apoyo Integral para traernos un
regalo en forma de donativo. Ademas de
interesarse por todos nuestros proyectos,
sabemos que tanto él como sus compa-
neros sienten por los “menudos” un carifo
especial. jGracias!

Por derecho

Si, por derecho. Se lo han ganado. En CMS
Albifana & Suarez de Lezo, querian hacer-
lo a su manera y ya hace anos encontraron
una férmula sana para colaborar: cada pro-
fesional del equipo que toma una pieza de
fruta de su office, aporta un donativo. Todos
los anos nos dan la buena noticia y lo cele-
bramos con un aplauso.

Romper es sumar

Volvimos a repetir. Si, repetimos premio en
la Loteria de Navidad y repetimos formula
al invitar a nuestros socios a romper algu-
na de sus papeletas premiadas. Al cierre
de esta revista, seguiamos entregando
premios, pero sobre todo nos invadia una
enorme gratitud hacia todas las personas
que habian roto papeletas. jQué suerte
teneros!

: Philips sigue a nuestro lado. Ahora,
: amueblando y decorando la sala de
familias del Centro de Apoyo Integral
: aNifos con Cardiopatias Congénitas,
transformandola en un espacio para
la tranquilidad y el confort, con la ayu-
: da de sus empleados.

Por eso, Amaya Séez, nuestra di-

. rectora, les dio las gracias: “Estamos
: muy ilusionados con la colaboracion
. de Philips a través de su campafa

Better Me, Better World y con la ayu-
da de su voluntariado corporativo.
Desde la Fundacion, agradecemos
de corazén estos latidos solidarios
porque han convertido este espacio
que teniamos reservado a los ninos
con cardiopatias congénitas y a sus
familias en una sala calida y acogedo-
ra, incluso divertida, que les es espe-
cialmente necesaria cuando viajan le-
jos de casa por las hospitalizaciones”.

Doble reto

En Bristol-Myers Squibb, cuando se trata
de hacer equipo, todos se lanzan. Asi fue
en su encuentro de septiembre, en Bar-
celona, donde los chicos de cardio alcan-
zaron su doble reto solidario pedaleando
y caminando por los "menudos”. iQué
maravilla! Les prometimos que transfor-
mariamos en ayuda toda implicacion y
aprovechamos la cita para animarlos a
mantenerse a nuestro lado. El resumen
de su responsable de Comunicacion,
Maria Angeles Bravo, fue: “Un placer y un
honor haber colaborado con vosotros.
Esperamos seguir trabajando juntos”.
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BANDA DE MUSICA DE LERiN
RECAUDACION iNTEGRA DE LOS DONATIVOS A:

menvdol cora Zone S
Iovabogm o Horwmd & U o e FERIMA) of oA Fha

Mausica, en Lerin

El pendltimo dia de 2018, la Banda
de Musica de Lerin ofrecié un con-
cierto solidario en la iglesia de Santa
Maria del municipio navarro, que li-
teralmente se volcé con esta inicia-
tiva, tan significativa para nuestra
socia Soffa Maestu y para su hijo, el
“menudo” Gorka. Desde el escena-
rio, acompanado por otra pequena
con un corazén especial, Garazi,
conto a los asistentes como a ély a

Juguetes con vida

| a»

. Peluches tinicos

Desde 2012, hemos compartido con IKEA
ilusionantes proyectos de solidaridad. Su Ulti-
: mo donativo fue fruto de sus clientes de IKEA
Family a través del Concurso de Peluches,
: que es una de las iniciativas mas tiernas ima-
ginables: un juguete al que abrazar que ha
: sido creado por la imaginacion de un nifio.
: ¢Quién se atreve a superar eso?

.iViva el cole!

“Todo fue fenomenal y nos encanté contar
: con la presencia de la familia de Sergio”,
asegura la directora del CEIP Santa Catalina,
: de Majadahonda, Madrid, sobre su mercadi-
llo de segunda mano que, ademas, ofrecia

- manualidades de los alumnos. La tarde tuvo
: como colofén el café solidario del que disfru-

su familia les ayuda la Fundacion, y
agradeci6 a la banda (“muchos gra-
nos de arena al final construyen una
montafa “), al publico y a sus pro- :
fesores Inaki lbanez e Ihaki Sadaba,
por su “paciencia”. Y finalizé sus
palabras con un recuerdo carinoso
para sus companeros de la escuela :
de musica: “Gracias por acompa-
fiarme y arroparme en este dia”. jUn :
fuerte aplauso, Gorkal

I

g L Enpretive

[iw1 F::r“.'l.'.'llI Lk

Muchos juguetes cobraron vida en manos de
nuestros “menudos” gracias a la generosidad de
Mastercard. Nos encanta la solidaridad y nos emo-
ciona cuando empresas hacen suya una necesidad
siguiendo las observaciones de nuestro equipo

psicosocial sobre qué tipo de juguetes necesitan
los nifios, como por ejemplo que tienen que ser
absolutamente nuevos. Gracias, gracias, gracias.

: taron los padres.

. Premio iMujer

Despedimos 2017, dando las gracias a la Fun-
dacion Mapfre, la Fundacion Pro CNIC, la Fun-
dacion Espafiola del Corazén y la Comunidad
de Madrid por haber pensado en Menudos
Corazones para ser destinataria de la cuantia

econdmica del Premio iMujer que les concedio

Gedeon Richter por la campafa Mujeres por el
Corazoén. jEnhorabuenal Dedicaremos este do-
nativo a nuestros programas de apoyo a los ni-

¢ fios con problemas de corazén y a sus familias.

rll.i u.f.' A hifaabi

uil
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Desayuno especial

Saben darle ese toque especial a la vida
siempre. Lo mismo acuden formando un :
grupo de corredores a nuestra carrera so-
lidaria de Madrid que organizan un desayu-
no con corazon a favor de los “menudos”.
Boston Scientific tiene motivos para presu- :
mir de equipo. Y nosotros para darles las

gracias por su donativo.

Ay, qué alegria

Cuando abres un correo electronico, nunca
sabes qué te espera. O casi nunca, porque
siempre que nos llega uno de Zabala sabe-
mos que es para darnos una alegria. Y asi
fue en el recibido a finales de afo, donde nos :
decian que contamos con su apoyo este ve-
rano para que los nifos con cardiopatia con-
génita disfruten, como tantos otros nifios, de
un campamento que tiene en cuenta sus ne-

cesidades y los convierte en protagonistas.

NH, tan nuestro

Han celebrado a nivel internacional los 15 :
anos de Hoteles con Corazén y nos han
llevado con ellos. Nuestras familias, sus :
testimonios, sus agradecimientos han dado
vida a una conmemoracién solidaria muy :
grande. Nos ha encantado formar parte de :

la historia.

Y, ademas, jtres hurras por nuestros ami-
gos de NH Madrid Sur! Cuidan a nuestras fa- :
milias alojadas en su establecimiento con in-
menso carifio y profesionalidad todos los dias :
del ano, y ademas les queda corazéon para

adquirir nuestros productos corporativos.

: Eso es, con generosidad, con mucho
corazon... con senorio. Asi colaboran
: nuestros amigos desde Extremadu-
ra, creando un kit precioso, que nos
cautivd todos los sentidos nada més
verlo, mucho antes de probarlo. Se-
: forio de Montanera ha llegado para
quedarse a nuestro lado. Por eso cui-
: d6 cada detalle de su Menudo Lomo,

Dos aNos ya

como el magnifico disefo, la inclusion
de un delantal pintado por nuestros
ninos o nuestros voluntarios y la eti-
queta “100 por 100 solidario”.

Nos cautivaron cuando vinieron a
nuestro Centro de Apoyo y nos siguen
emocionando cuando nos cuentan
sobre la ilusién que les hace seguir
teniendo este producto con corazén.

La implicacion de Forus vuelve a ser a lo grande porgue se ex-
tiende a todos sus centros de Espafa y porque suma a todos sus
clientes a la causa de los “menudos”. En 2017 lucieron el logoti-
po en sus camisetas, llenaron nuestras huchas de recaudacion,
adquirieron nuestros productos corporativos... Gracias, gracias,
gracias. Y también ha sido impresionante la fuerza de su equipo
que ha puesto el corazén en cada actividad solidaria organizada,
como la master class que celebraron en todas sus instalaciones en
navidades. Ahora tenemos nuestra ilusion puesta en 2018.
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Corazén Solidario empresas
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Calor de hogar

Con Tragaluz, todo es cercano, lumi-
noso y calido. Su toque magico hace
que las familias se sientan como en
casa cada vez que se alejan de su
hogar para la hospitalizacion de sus
hijos y son acogidas en nuestros pi-
s0s renovados. jParecen otros!

Su cena de Navidad para cada
familia alojada siempre transfor-
ma esa noche dificil en noche con
corazdn porque podra vivirla en el
hospital junto a su hijo ingresado.
Vaya aqui el agradecimiento de to-
das las familias.

' La meta: participar

Coincidiendo con el Dia Universal de los De-
rechos de la Infancia, el 20 de noviembre,
. el CEIP Los Angeles de Miranda de Ebro,
Burgos, celebré una carrera solidaria para
. la que previamente habian adquirido ca-
misetas, chapas y ositos de la Fundacion.
Fue un entusiasta y divertido cross, que
comenzd en el patio del colegio y arrancd
: con la participacion de toda la comunidad
educativa: nifos, padres, profes...

En el hospital

. El dia a dia de la Fundacién esté orientado
a mejorar vidas, también la de los chicos en
. el hospital. Humanizar su estancia es par-
te de nuestro cometido, y lo conseguimos
i con aliados como JCDecaux. Su donativo
lo hemos destinado a adquirir materiales
: para talleres y actividades con las que los
ninos seguiran siendo niflos a pesar de es-
tar ingresados. Gracias por regalarles esos
: momentos divertidos.

Valladolid, con el deporte

El Lasa Sport cedi6 las instala-
ciones del club a las familias de
Valladolid para la organizacion de
una exitosa iniciativa solidaria, de
la que nos cuenta Modnica: “jHa
salido todo geniall Hemos mo-
vido a mucha gente, nifios ha-
bia muchisimos, jy las clases de

padel, ciclo, ejercicios de espal-
da y zumba, llenas! Los pinchos
solidarios se agotaron y la gente
estaba muy animada. Nos hemos
ido felices con el gran trabajo. |Y
el Lasa, muy contento y dispuesto
a dejarnos sus instalaciones para
proximos eventos!”

Entre amigos

Y también en Valladolid todo el
mundo disfruté a lo grande de una
noche especial que Carramimbre
CBC Valladolid habia organizado

a favor de Fundacion Aladina y
nuestra entidad. Fue el 27 de enero,
en el Teatro Carrién, con la Gala
de Humor capitaneada por Fran,

El Chavo; Chapu, el Mago Gele y
nuestro querido JJ Vaquero, cuya
solidaridad ya conociamos. La
alianza del club de baloncesto y el
teatro, asi como la generosidad de
artistas y publico, hicieron posible
esta velada inolvidable en la que
tanta ilusion habian puesto nues-
tras familias de la capital castellano
leonesa. Unos y otros atendieron
una mesa informativa y, al terminar
la gala, resaltaron la cercania, el
carifio y el apoyo recibidos.
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Carrera solidaria en Segovia. Escarabajosa de Cabezas
nos pone alas cada ano con su cita deportiva. En esta edi-
cion han participado 345 corredores afrontando con una
sonrisa los 10 Km de recorrido o la marcha, que fue un po-
quito mas corta. La Asociacion Cultural San Benito también
puso mercadillo. jNos encantd!

Ninjutsu en Toledo. En el pabellén Municipal de La Pue-
bla de Almoradiel se celebrd en diciembre una exhibicion
de ninjutsu, a la que
nos invité nuestra
socia Elvira. Sus
hijos, Alain y el
“menudo”  Lucas,
no quisieron per-
dérsela, y tampoco
otras familias de la
Fundacion, que los
arroparon. Elvira y
la “menuda” Patricia
dieron las gracias a
los asistentes.

Por montafnas cantabras. Nuestras familias de Cantabria
derrochan entusiasmo. Por eso, en septiembre no quisieron
perderse la Peregrinos Trails, la ultramaraton de montafa
popular que une los valles de Saja-Nansa y Liébana, desde
la cueva del Soplao hasta el Monasterio de Santo Toribio.
Este desafio, de 70 kilometros de recorrido y 4.000 metros
de desnivel, fue solidario con el lema: "Activa tu corazon”.

Unidos por la causa. Mas de 100 personas disfrutaron de
la natacion, el pasado diciembre, al tiempo que aportaban su
granito de arena en el lll Torneo 100x100 Solidario de Natacion
no competitivo organizado por el Club Quinaqua. Nuestra so-
cia Elvira participo, adquirié calendarios para regalar a equipos,
organizadores y representantes del Ayuntamiento y, después,
nos lo contd: “Mis vecinos y otras personas de la comarca se
volcaron, una vez mas, con esta buena causa’”.

Para los peques. Los cofrades de la Chaine des Roétis-
seurs, Asociacion Mundial de la Gastronomia, regalaron
juguetes para ninos con cardiopatias, a través de su pre-
sidenta, Rosa Roman, y su bailio provincial de Madrid,
Christian Tavelli. Y
en su cena de fe-
brero  entregaron
un donativo. Nues-
tra vicepresidenta,
Maria Tarruella, les
dio las gracias por
haber hecho suya
nuestra causa:
“Vuestras son sus
sonrisas”.

renvdal Corazong

Karate en familia. VY, ademas, solidario. Gracias al Club
Miriam Cogolludo por organizar, el 3 de diciembre, el curso
de defensa personal en familia; a Teresa Garcia, respon-
sable de Mujer y Deporte de la Real Federacion Espanola
de Kérate y Discipli-
nas Asociadas, por
impartirlo; a nuestro
socio Sergio, por su
implicacion; y a to-
dos los participantes,
por transformar artes
marciales en apoyo a
la Fundacion.

Gracias también:

« A The Rock & Kids Band, por su divertido concierto solidario del
25 de noviembre, en el marco del Fair Saturday.

« A Terumo Europe, por la rifa de las noches navidefias de sus
clientes en el hotel.

+ A Aeioyou, porque a través de su plataforma online de organiza-
cion de cumpleafios para nifios crearon un bote solidario para
que sus clientes colaboraran con los “menudos”.

« Al Centro Comercial Nervion Plaza de Sevilla, por regalar 400
huchas para sus empleados, con la complicidad de la agencia de
publicidad La Caseta.

« Ala Pefia Atlético de Madrid Bendita Locura, por el donativo de la
comida celebrada el pasado noviembre.

« A la Farmacia Carril Batalla, de Marta, la madre de la “menuda”
Gadea, por darle un lugar a nuestras huchas.

- Al Studio Pilates, por el concierto de cuencos de cuarzo tibetanos.

- Al Instituto Vega de Mar, en Marbella, por adquirir nuestros pro-
ductos corporativos con motivo de nuestro dia grande.

« A Casa Cundo, de Valladolid, por elegir nuestras huchas.

+ A ;Qué pintas? Taller Creativo, por organizar su actividad solida-
ria en febrero a favor de los “menudos”.

|
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[ecturas Recomendadas

PARAPRIMAVERA............O..O.............

RRANA= RES LULS

Rana de tres ojos

Una historia para aprender a cuidar el medioambiente y

ser conscientes de la importancia de la reutilizacion de las
cosas. ¢,Qué hacemos con los objetos que ya no nos sirven?
En este cuento podemos descubrir de la mano de su pro-
tagonista, una rana de tres ojos, por qué vive en un sitio tan
triste y sucio y cémo ella puede conseguir que vuelva a ser el
lugar bonito y lleno de color donde crecié su familia.

De 0 a 4 anos.

P.V.P.: 14 euros

Editorial: Apila Ediciones

Autora e ilustradora: Olga de Dios

BABY
POP

B Lamalgy rid

Baby Pop

A través de ilustraciones pop-up a tamano real, en
este libro podras descubrir como va creciendo y
formandose un bebé en la tripa de mama. jPodriamos
haber sido cualquiera de nosotros!

De 0 a 4 anos.

P.V.P.: 20 euros

Editorial: Combel

Autora e ilustrador: Maritxell Marti y Xavier Salomo

Abejas

Los amantes de los animales no podemos dejar de tener
este libro ilustrado en el que nos cuentan todas las curio-
sidades sobre las abejas. No solo sabremos cual es su
forma de vida o para qué sirven, sino que junto a ellas ha-
remos un viaje a lo largo de las civilizaciones de la historia
y a través de diferentes paises del mundo. ¢ Te atreves a
dejarte sorprender?

De 9 a 12 afios.

P.V.P.: 29,90 euros

Editorial: Maeva Young

Autor e ilustrador: Piotr Socha

Un paseo con Mary Poppins

Basado en el clasico de Pamela Lyndon Travers, este
precioso libro nos invita a acompanar a la ninera de
Michael y Jane en un viaje inolvidable y fantastico a través
de iméagenes troqueladas. Si las proyectas con una simple
linterna, se convierten en sombras chinescas, haciendo
de este libro un verdadero tesoro.

De 6 a 8 anos.

P.V.P.: 19,90 euros

Editorial: Edelvives

llustradora: Hélene Druvert
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El gran libro Paco y Mozart

de los superpoderes

¢, Sabias que cada uno de nosotros somos irrepetibles y
poseemos superpoderes? ¢ TU conoces cudl es el tuyo?
Pues te garantizo que tienes mas de uno y si quieres des-
cubrirlo solo tienes que sumergirte dentro de las paginas
de este libro tan especial.

De 5 a 8 anos.

P.V.P.: 17,90 euros

Editorial: Flamboyant

Autora e ilustradora: Susanna Isern y Rocio Bonilla

A los pequenos de la casa los invitamos a conocer,
gracias a este cuento, a uno de los compositores mas
destacados de la historia. Ademas de descubrir detalles
de su vida, podran escuchar 16 fragmentos de su obra
interactuando con el propio libro. Hermosos sonidos,
divertidos dibujos y una aventura que sucede en las calles
de Paris. jGeniall

De 0 a 4 anos.

P.V.P.: 13,95 euros

Editorial: Timunmas

Autora e ilustradora: Magali Le Huche

Bibliocarro

Manolito Gafotas

¢A que solo pronunciar el nombre de
nuestro personaje, Manolito Gafotas, nos
saca una gran sonrisa? jSomos legion
quienes hemos disfrutado de las idas y
venidas de Manolito cuando éramos pe-
quefios (0 no tanto)! Este cuento, dispo-
nible en nuestro Bibliocarro del hospital,
nos relata la historia de un nino, vecino de
Carabanchel (Alto), un barrio de Madrid.
A través de sus paginas somos testigos
de sus aventuras, que podrian haber
sido las de cualquiera de nosotros. Un
libro entranable, cargado de humor, ideal

para leer solo 0 acompanado de nues-
tros padres 0 amigos, que nos permiti-
ra viajar con la imaginacién o que podra
darnos originales ideas para alguna que
otra travesura. Un cuento del Bibliocarro
que querras tener en las estanterias de
tu casa para que te acomparie a lo largo
de la vida. Bueno, a lo mejor ya esta en
ellas, con algo de polvo, y pertenece a
algn miembro de tu familia que en su
momento también rio y lloré con Manoli-
to. Y es que este primer titulo de la serie
se publicéd hace mas de 20 anos...

Manolito

A partir de 12 anos.
Editorial: Alfaguara
Autora: Elvira Lindo
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Agenda

®ARzO

: 5-MARZO

. Abierto el plazo de inscripcion a los
: campamentos de integracion del
verano, para nifos y adolescentes
(ver noticia inferior).

10 - MARZO

: 2° entrenamiento del V Encuentro

: de Jovenes ‘Caminando a Santiago®.

. 16 - MARZO

Reunidén del Grupo de Duelo.

OBRIL

: EN ABRIL
. Publicacién de nuestra Memoria de
. Actividades 2017.

: 3 - ABRIL
: Lanzamiento de campafa de difusion
: ‘Contigo en el hospital’.

:7al4 - ABRIL

: Con la ONG Surgeons of Hope vy el

. Hospital Gregorio Marafion, vamos de
¢ cooperantes a un hospital de nifios con
. cardiopatias de Managua, Nicaragua.

i 21y 22 - ABRIL

. Convivencia de los participantes en el
.V Encuentro de Jovenes ‘Caminando a
Santiago’, en Rascafria (Madrid).

: 27 - ABRIL

: Reunién del Grupo de Duelo.

Ven al campamento este verano

13 - MAYO

. Dia Nacional del Nifio Hospitalizado.
. Lanzamiento de besos, en la puerta
: de los hospitales

217,18 y 19 - MAYO

¢ Estaremos en el XIl Congreso de la

¢ Sociedad Espafola de Cardiologia

. Pediatrica y Cardiopatias Congénitas
¢ (SECPCC) y enlalll Jornada de la

. Seccién de Cardiologia Pediatrica
.y Cardiopatias Congénitas del

¢ Adulto de la Sociedad Espanola de

. Cardiologia (SEC), en San Sebastian.

18 - MAYO

Reunién del Grupo de Duelo.

¢Qué mejor modo de convencer a unos padres sobre las bonda-
des de nuestros campamentos de integraciéon que las palabras
de Itziar? (En la foto, la primera por la izquierda).

“La primera vez que fui, tenia 7 anos. Antes de conocerlos me
sentia muy rara en todos los lados, en el cole, con mis amigas...
y ahi me di cuenta de que hay gente que me comprende, que me
ayuda, que esta conmigo.

La verdad es que tengo mucho que agradecer por estos ami-
gos, por los monis, que en esa semana te sacan una sonrisa, te
valoran, aprendes cosas con ellos que no se pueden reemplazar.

Yo, después de estar en los campamentos, quisiera seguir for-
mando parte de esta gran familia: quiero hacer el Camino de San-
tiago, ser monitora de Menudos, porque me entusiasma ver todo
el trabajo que hacen por nosotros.

También queria dar gracias a la médica y a la enfermera, porque al igual que los monis, ellas
siempre estan cuando las necesitas, te apoyan, te valoran, te curan cualquier herida, tanto fisica
como emocional; si estas triste, te animan.

Gracias por el apoyo, por ensefiarme que hay otra vida después de los hospitales, por toda la
confianza, por aceptarme tal y como soy. Gracias por acogerme y hacer posible que tenga una
vida de calidad, porque Menudos Corazones es lo que hace: trabajar para que los ninos con car-
diopatias como yo tengan una vida mejor”.

Inscripcion abierta hasta el 4 de mayo:
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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
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Pequenos Momentos

Arboles sorprendentes

Los voluntarios de hospital de Menudos
Corazones también cuidamos el medioam-
biente y, por ello, reutilizamos los mate-
riales mas variopintos. {Sabias que
puedes crear unos bonitos mura-
les con unas simples cascaras
de pistachos? Animate a hacer
en casa esta divertida manuali-
dad aunque la familia tenga que
comerse una bolsa entera de
este sabroso fruto seco.

Realizacion:

. Recopila las cascaras de pistachos.

. Pintalas con témperas.

3. En un trozo de papel continuo, dibuja con rotuladores el
tronco y las ramas de un arbol muy grande y frondoso.
4. Pega las céscaras de pistachos a modo de péjaros po-

sados a lo largo de las ramas.

5. Ahora toca pintar ojos, pico y patitas a cada céascara.
jQué pajaros mas graciosos!

6. Si te apetece, termina de decorar el mural dejando vo-
lar tu imaginacién: animales, nubes, un sol, montanas...
Pinta con rotuladores de colores cualquier elemento de
la naturaleza o cualquier idea que se te ocurra.

7. Otra opcion es utilizar piezas de puzle para confeccionar

un marco decorativo alrededor del arbol. jAsi podras col-

garlo donde quieras!

N =

Materiales:

* Pape/ continyg blanco
° Piezas de puzje

. C.?scaras de Pistachog
o Temperas

° Pinceles

° Rotu/adores de Colores

: Silicana liquida

Si no te gustan los pis-
tachos, te damos otra
idea para un arbol muy
original, regalandole
otra vida a materiales
que no usas. ¢Qué te
parece si jubilas defi-
nitivamente ese puzle

al que le faltan algunas
piezas? El proceso a
seguir es el mismo que
con el arbol de cascaras
y, el resultado, igual-
mente espectacular.



Menudos Corazones n°45 /

Comiendo Sano

Calabacines rellenos

Por Cristina Rivas

\nyeolie nfes
- 4 calabacines vedondos
de tarmaito similar
- 200 graxwos de pechuga de pavo
. 9 ancharadas de salsa de tormate
. Queso vallado al tzus*o
- Sal, ajo en poQuo, pin\ievdu
9 peveyil

Preparacion:

Lavamos los calabacines. Los colocamos
en una cacerola de modo que queden to-
dos de pie y agregamos agua hasta cubrir
3/4 partes de la altura de cada calabacin.
Los cocemos durante unos 20 minutos.

Los sacamos de la cacerola y dejamos
que se enfrien. Cortamos la tapa superior
de cada calabacin, y extraemos la carne
con ayuda de un cuchillo y una cucharilla
fina o un vaciador, y la trituramos. Reserva-
mos los calabacines y sus tapas.

Picamos la pechuga de pavo en peda-
citos muy pequenos. La ponemos en una
sartén con un poquito de aceite de oliva
virgen extra, y la cocinamos a fuego lento.

Agregamos la carne de calabacin y el to-
mate y salpimentamos al gusto. Ahadimos
un poco de perejil y de ajo en polvo.

Con esta mezcla rellenamos cada cala-
bacin y colocamos queso rallado por en-
cima. Gratinamos al horno con la funcion
grill hasta que el queso se dore.

Al servirlos, les ponemos la tapa, como
en la foto. Y si queremos acompanarlos
con alguna guarnicion, un sencillo arroz
blanco es una buena idea.




Pide por teléfono: 91 373 67 46
Pide por correo electronico: pilargonzalez@menudoscorazones.org
Te los podemos enviar a casa o a tu empresa



La guia para cualquier chica o chico

desde que recibe la noticia de su proxima

hospitalizacidon, creada desde la experiencia

de jovenes operados del corazdn en su
infancia o su adolescencia.

Informate en el correo
contigoenelhospital@omenudoscorazones.org



