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XV Jornadas sobre Cardiopatias Congénitas de Menudos Corazones

15 anos compartiendo’

Familias de toda Espafia se dieron cita en las XV Jornadas sobre Cardiopatias Congénitas,
organizada Menudos Corazones, que también celebro sus 15 afios como fundacion.

La cardiopatia es la patologia congénita de mayor incidencia mundial. Afecta a 8 de cada 1.000
nifios nacidos, lo que supone unos 4.000 casos nuevos cada afio en nuestro pais.

Madrid, 19 de noviembre de 2018.- Nifios y jOvenes con cardiopatias congénitas de toda
Espafia_y sus familias han participado este fin de semana en las XV Jornadas sobre
Cardiopatias Congénitas, organizada por Menudos Corazones y han celebrado los quince afos
de esta entidad como fundacidn. El encuentro reunié ademas, en el Hotel NH Madrid Ventas, a
cardidlogos, cirujanos, personal sanitario, psicélogos... y a voluntarios, colaboradores,
patronato y equipo técnico de esta ONG.

La inauguracion de las Jornadas estuvo a cargo de la doctora Paloma Casado, subdirectora
general de Calidad e Innovacién del Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social; el
cardidlogo Javier Pérez-Lescure, secretario de la Sociedad Espafiola de Cardiologia Pediatrica y
Cardiopatias Congénitas; y Maria Escudero, presidenta de Menudos Corazones.

Casado definié la labor de la Fundacién como “impresionante” y destacé que, de encuentros
como las Jornadas, “salen conclusiones muy interesantes para el Ministerio, que permiten
tener presente la perspectiva mas importante: la de los pacientes y la de las familias”. Pérez-
Lescure asegurd que “participar en estas Jornadas con padres es muy gratificante: tenemos
que ir de la mano, como un equipo, en el cuidado de los niflos con cardiopatias congénitas”.
Por eso felicité a Menudos Corazones: “Por el mérito de cumplir 15 afios manteniendo esta
capacidad de trabajo. El soporte emocional que dais a las familias es imprescindible. Sois un
ejemplo a seguir para cualquier asociacion de pacientes”. Y la presidenta agradecio a todos su
implicacion y confianza en este camino, destacando que el pilar que ha sustentado los logros
de la entidad en estos 15 afios ha sido “el trabajo en equipo” y su motor, “la ilusion”.

XV aniversario

Desde el mas sincero agradecimiento, Menudos Corazones reservéd la mafiana de celebracion
del aniversario para dar un reconocimiento a Citroén por ser la empresa que mayor apoyo ha
dado a las familias de nifios con problemas de corazdn en los ultimos dos afios a través de la
campafa Magia para los Corazones.

En nombre de Citroén, su director de Marketing y Comunicacién para Espaiia y Portugal,
Antoine Burguiere, contd a las familias: “Fue el primer proyecto que me presentaron cuando
me incorporé hace casi dos afios y les aseguro que es un honor y un placer poder colaborar
con el trabajo de Menudos Corazones. Chapeau!”.

Por su parte, José Angel Lopez, responsable de Acciones Comerciales y Comunicacién
Posventa, puso en valor lo facil que, desde Menudos Corazones, se lo ponen a su equipo en la
preparacion de la campania.

Para mas informacién:

Maria Jesis Montes — Fundacion Menudos Corazones
comunicacionmc@menudoscorazones.org

Tel: 9137367 46 /91 386 61 22
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Esta a punto de iniciarse la tercera edicion de Magia para los Corazones, de la que también es
beneficiaria la Fundaciéon Abracadabra. Tres de sus magos, Cliff, The Magician; Mago Andy; y
Héctor San Segundo, ofrecieron el domingo a niflos y mayores una divertida gala solidaria para
celebrar el XV aniversario de la Fundacién Menudos Corazones.

En la investigacion

Bajo el lema “15 anos compartiendo”, las Jornadas cumplieron con creces su objetivo de
informar, orientar y acompaiiar a los padres de hijos con cardiopatia, la patologia congénita
de mayor incidencia en Espana, que afecta a 8 de cada 1.000 niflos nacidos. Esta iniciativa
cuenta desde sus inicios con el apoyo de la compafiia biofarmacéutica Pfizer y este afio,
ademas, con el de la Fundacion Edwards Lifesciences, asi como con la colaboraciéon de NH
Hotel Group, Caser Seguros, B+Safe y Diagonal 80.

En la mafiana de trabajo del sabado, Rosa Collell cardiéloga pediatrica del Hospital
Universitario Sant Joan de Reus, Tarragona, presentd su estudio “Identificacidon de un patrén
de biomarcadores de dilatacidn de la aorta ascendente en niiios con valvulopatia adrtica
bicuspide”, realizado con la ayuda de la nueva Beca de Investigacién Médica Menudos
Corazones. A continuacion, la cardidloga Marta Flores compartio los primeros resultados del
“Proyecto de rehabilitacidn cardiaca del Hospital 12 de Octubre”. Igualmente, los asistentes
conocieron los avances sobre “Dificultades de aprendizaje y socializacion de nifios y jévenes
con cardiopatias congénitas”, proyecto participativo de entidades de cardiopatias congénitas
de toda Espafia, presentado por Aurora Pimentel. Ademads, la enfermera Blanca Egea,
profesora de la Escuela de Enfermeria y Fisioterapia San Juan de Dios, de la Universidad
Pontificia Comillas, de Madrid, facilitd los resultados de la encuesta “Impacto familiar de las
cardiopatias congénitas”.

Los médicos, mas cerca

Las Jornadas contaron con la mesa redonda “Innovacion en cardiologia pediatrica y cirugia
cardiovascular congénita”, que tuvo al frente a la cirujana cardiaca pediatrica Luz Poloy a la
cardidloga pediatrica Marta Ortega, ambas del Hospital La Paz, Madrid.

Los jovenes participaron junto a la doctora Marta Flores en el “Taller de prevencién de
endocarditis, tatuajes y piercings” y conocieron el nuevo folleto Tengo una cardiopatia,
épuedo hacerme un tatuaje o un piercing? Ambas iniciativas, enmarcadas dentro del objetivo
de hacer frente a la endocarditis infecciosa, han sido posibles gracias a la colaboracién de la
Fundacion Edwards Lifesciences. Ademas, los chicos presentaron en una mesa matinal la
evolucidn de su proyecto y, por la tarde, definieron el de 2019.

Mientras, los padres despejaron dudas en los talleres con médicos de hospitales madrilefios:
Carlos Pardo, cirujano cardiaco pediatrico del Gregorio Marafién; Miguel Angel Granados,
cardidlogo pediatrico del 12 de Octubre; y de La Paz, Lucia Deiros, cardidloga pediatrica, y
Alvaro Gonzalez, cirujano cardiaco pediatrico. Y para cerrar la tarde, todos pudieron elegir
entre un taller sobre estimulacion de bebés, con la educadora social Elena Rodriguez; otro de
relajacion, con la psicéloga Araceli Galindo; otro de RCP, del enfermero del SAMUR-Proteccion
Civil Juan Carlos Soleto, instructor RCP/SVB de B+Safe (Almas Industries); y el de risoterapia,
con la psicéloga Esther Saez.

Para mas informacidn:

Maria Jesus Montes — Fundacién Menudos Corazones

comunicacionmc@menudoscorazones.org
Tel: 9137367 46 /91 386 61 22



mailto:comunicacionmc@menudoscorazones.org
https://www.menudoscorazones.org/cardiopatias-congenitas/recursos/tengo-una-cardiopatia-puedo-hacerme-un-tatuaje-o-un-piercing/
https://www.menudoscorazones.org/cardiopatias-congenitas/recursos/tengo-una-cardiopatia-puedo-hacerme-un-tatuaje-o-un-piercing/

rMenvdos Corazones

FNSACION 5 Ay 0o A LO§ NIT05 CoN PROSLEMAS 3 CORAZON

Disfrute y aprendizaje

Nifos y adolescentes con cardiopatias congénitas, asi como sus hermanos, disfrutaron de
actividades junto a los voluntarios: los mayores, de entre 7 y 17 afios, en el Museo Nacional de
Ciencia y Tecnologia, en Alcobendas, Madrid, de la mano de B+Safe; y los pequefios lo pasaron
genial con cuentos, pinturas, juegos en el jardin... y rieron junto a la Asociacién Dr. Clown
Sonrisas.

Acompaiiamos nota de prensa con dos fotografias de las Jornadas (los menores de edad estdn autorizados).

Pie de foto 1:

De izq. a dcha., en la inauguracién, Maria Escudero, presidenta de la Fundacion Menudos Corazones; Paloma Casado, subdirectora
general de Calidad e Innovacion del Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social; Javier Pérez-Lescure, secretario de la
Sociedad Espafiola de Cardiologia Pedidtrica y Cardiopatias Congénitas.

Pie de foto 2:
Foto de familia de parte de los asistentes a las XV Jornadas sobre Cardiopatias Congénitas de Menudos Corazones.

Sobre Menudos Corazones

Menudos Corazones, fundacién de ayuda a los nifios con problemas de corazon, apoya y acompafia a nifios y jévenes con cardiopatias
congénitas de toda Espafia, asi como a sus familias, en hospitales, en su dia a dia y en los Centros de Apoyo de la entidad.

La Fundacién Menudos Corazones ofrece alojamiento a familias que han de desplazarse a Madrid por la hospitalizaciéon de sus hijos,
atencion psicolégica, acompafiamiento y actividades lidico-educativas a los nifios en hospitales, musicoterapia en la UCI... También
organiza actividades de ocio y tiempo libre adaptadas a nifios y adolescentes con cardiopatias, que fomentan la integracion; asi como
un programa para jovenes.

El trabajo de esta entidad sin animo de lucro, de a&mbito estatal, es posible gracias a personas, empresas e instituciones que colaboran
haciendo suya la causa de los nifios con problemas de corazén: www.menudoscorazones.org

Sobre las cardiopatias congénitas

La cardiopatia es la patologia congénita de mayor incidencia en Espafia. Cada dia, nacen 10 nifios con una cardiopatia congénita; lo
que supone 4.000 nifios con un problema de corazén al afio.

Las cardiopatias mas graves requieren sucesivas intervenciones acompafiadas de largas hospitalizaciones, asi como revisiones
periédicas que se prolongan en ocasiones hasta que los afectados son adultos. Y otras cardiopatias necesitan intervenciones
terapéuticas mediante cateterismo o cirugia y requieren revisiones cardiol6gicas periédicas. Se trata de una patologia crénica.

Para mas informacién:

Maria Jesis Montes — Fundacion Menudos Corazones
comunicacionmc@menudoscorazones.org

Tel: 9137367 46 /91 386 61 22
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