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“Esta lucha es para toda la vida”, afirma en su
historia la zaragozana Paula, que muy pronto
cumplira 20 aios. jGracias por tus lecciones y por
esa sonrisa que siempre te acompana!
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Editorial

{ Derrumbando muros

Maria Escudero

Presidenta de la Fundacion
Menudos Corazones,

‘ reo que Menudos Corazo-
nes no puede entenderse
sin entender lo que significa recibir el susto aterrador de
un diagndstico que a duras penas comprendes pero que
intuyes que te va a cambiar la vida para siempre, y asi es.
Miras a tu hija, te adentras en la profundidad de sus ojos
y te preguntas ¢qué es lo que esta pasando? Porque si,
el que te digan que tu hija tiene un problema de corazén
muy, pero que muy serio, te sitla en otra dimensiéon. Y
volver al dia a dia de los “normales”
te lleva un tiempo, a veces incluso

para hacer caminos

Alo largo de estos 15 afios Menudos Corazones ha
sido ese lugar necesario de encuentro con los demas
y con nosotros mismos. Un lugar de descanso, un
remanso de paz, de serenidad y recogimiento cuan-
do nuestro espiritu lo necesitaba; o un lugar de ce-
lebracion, de bullicio, de fiesta y disfrute cuando la
ocasion lo requeria. El lugar en el que abrir puertas y
ventanas a los muros de falsa proteccion entretejidos
por el miedo para dejar que entre en nuestras vidas

el aire revitalizador y revigorizan-
te de la seguridad, de la acep-

anos. Pero solo entonces, cuando
logras resituarte, viene la pregun-
ta clave: ¢Y ahora qué? Y ese es
el momento, de tomar la determi-
nacion que de verdad cambiaré
tu vida para siempre. Porque el
diagnodstico de una cardiopatia
congénita nos puede sumergir en
una espiral de rabia, miedo, cul-
pa y desencanto que nos lleve a
construir muros a nuestro alrede-
dor. Muros para protegernos del
dolor. Muros de ficticia proteccion

“Solo si nos abrimos a
una conexion sincera
y generosa con los
demds, podremos salir
de nuestro dolor y
podremos VIVIR en el
sentido mds profundo
de la palabra, es decir,
dando importancia a lo
que realmente la tiene”

tacion, de la autoestima, de la
comprension, de la empatia, del
compartir, del carifio, del respe-
to y de la tolerancia.

Son incontables las historias
de vida y de superacion que
hemos conocido. Historias que
hemos compartido y “vivido” en
carne propia y en las paginas de
esta revista. Estas historias son
el combustible que alimenta el
dia a dia de Menudos Corazo-

y seguridad que en realidad lo que

hacen es encerrarnos en una pri-

sidn que nos aisla de nuestro entorno y de todos los que
nos quieren y tienen la Unica llave capaz de sacarnos
para siempre de esa prision: el carifio. Solo si nos abri-
MOS a una conexion sincera y generosa con los demas,
podremos salir de nuestro dolor y podremos VIVIR en
el sentido mas profundo de la palabra, es decir, dando
importancia a lo que realmente la tiene. Porque con fre-
cuencia estamos prisioneros en una imagen mental de
como deberia ser nuestra vida y esta imagen utdpica e
irrealista nos impide vivir de verdad nuestro presente va-
lorando todas las cosas magnificas e irremplazables que
tenemos. Valorando sobre todo la compafiia de aquellos
que estan a nuestro lado, porque cuando el camino es
tan largo, mas de una vez se pierde el rumbo, y es enton-
ces cuando se descubre el verdadero valor de una mano
amiga, de un abrazo, de un buen apapacho, como a mi
me gusta decir.

nes. Nuestro dia a dia. Porque

juntos nos sabemos mas fuer-
tes, mas capaces de enfrentar la adversidad. En
Menudos Corazones hemos conseguido romper el
aislamiento, el silencio de la incomprensién de lo que
son las cardiopatias congénitas, para fomentar la co-
municacion abierta y sincera. Una comunicacion que
es la herramienta imprescindible para poder seguir
creciendo como personas. Esa comunicaciéon ho-
nesta que es la clave para mejorar las relaciones y
fortalecer los lazos con nuestros hijos, con nuestra
pareja, con la familia, con los amigos. El cauce para
que el entendimiento fluya. A partir de ahi hemos de
sentar las bases para construir los caminos que en
el futuro nos permitan seguir avanzando. Este es el
legado que nos gustaria poder ofrecer a las nuevas
generaciones: las herramientas que les posibiliten
derrumbar los muros que aislan y que les ayuden a
construir sus propios caminos.
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« | Campamento para Nifios con Cardiopatias de
entre 7 y 17 aflos

* Ampliamos el programa de alojamiento: Convenio
de colaboracion con el Grupo NH Hoteles

\. J

—

Logros para recordar

« | Jornada sobre Cardiopatias Congénitas

\.

4

:

« | Campamento para Adolescentes de entre 14 y 17 afios

» Comienza nuestro trabajo en redes internacionales: Organizacién
Europea de Cardiopatias Congénitas (ECHDO) y Plataforma
europea independiente de cardiopatias congénitas (CORIENCE)

—

* Se inicia la coleccién de codmics para
adolescentes con cardiopatias

« Gran paso en la humanizacion de los
hospitales: el proyecto “El juego y las
manualidades como terapia con los niflos
hospitalizados” se profesionaliza

\

»

:

* | Jornada de Padres en Duelo
» Aterrizamos en las redes sociales

\_ J

—

* Nuevo piso de acogida junto al
Hospital 12 de Octubre de Madrid
« Se inicia la colecciéon de guias de
apoyo a padres en duelo
\.

4

:

* Nuestro suefio, conseguido. Nuevos y mejores
espacios para las familias: Centro de Apoyo al Nifio
Hospitalizado y Centro de Apoyo Integral a Nifios
con Cardiopatias Congénitas y sus Familias

o

. J

« Participacioén en el grupo de trabajo del
Plan de Humanizacion de la Asistencia
Sanitaria de la Comunidad de Madrid

\
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Desde 2003, cuando nos constituimos como Fundaciéon, son muchos los hitos que
hemos conseguido. Compartimos contigo algunos de los mas relevantes, aquellos
que han dejado huella en la historia que escribimos para los ninos, los adolescentes

D

y los jovenes con cardiopatias congénitas y sus familias.

‘

* Profesionalizacién del apoyo emocional:
incorporaciéon de una psicdloga al equipo

* Numero 1 de la Revista Menudos Corazones

« Inicio del apoyo a padres en duelo

\.

.

* Primera pagina web, una
herramienta de ayuda online

\.

* Otro paso mas en la humanizaciéon de
hospitales: Musicoterapia en la Unidad de
Cuidados Intensivos Pediatricos

* Recibimos el legado de una vivienda que da
estabilidad al programa de Alojamiento

\,

B200

« | Campamento Internacional: chicos de otros
paises europeos vienen a Espafia a convivir con
nuestros adolescentes

« Se alquila una sede mas grande: el equipo crece
y la sede anterior se transforma en vivienda de
acogida para las familias desplazadas

\

N

« Tercera vivienda de acogida,
junto al Hospital Gregorio
Marafién de Madrid

 Las salas Como en Casa:
estancias hospitalarias mas
agradables

\.

L

* Respondemos a las necesidades de los
jovenes con cardiopatias: | Encuentro
de Jévenes ‘Caminando a Santiago’

* Los jovenes, para ayudar a los adolescentes, comparten
sus experiencias: guia Contigo en el hospital

« Kit de Acogida para familias en el hospital, con informacién
y recursos para mejorar la adaptacion tras el ingreso

* Apostamos por la investigacién: estudio sobre Impacto

L

* Beca Menudos Corazones de Investigacion Médica
* Estudio en colaboracién con asociaciones: Primer

de los niflos con cardiopatias congénitas
* Nueva pagina web de Menudos Corazones

Familiar de las Cardiopatias
\_

S

\

mapa de las dificultades de aprendizaje y socializacion
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XV JORNADAS SOBRE CARDIOPATIAS CONGENITAS
Y CELEBRACION DE NUESTRO ANIVERSARIO

Una Jornada muy especial

Siempre es nuestra cita estrella del calendario. Un
dia de reencuentros, de abrazos, de risas, de re-
cordar anécdotas, de hacer planes, de aprender en
compahia... Cada afo, la Jornada es nuestro gran
momento, y este otoAo nos hemos superado al su-
marle la celebracion de tres lustros recorridos juntos

Mesa inaugural
de nuestra XV
Jornada.

desde el nacimiento de la Fundacién. De ahi el lema:
“15 aflos compartiendo. iLo celebramos contigo!”.
Fue en Madrid, el 17 y 18 de noviembre, en el Hotel
NH Madrid Ventas, y reunid a nifios, adolescentes y jo-
venes con cardiopatias, a sus familias y a cardiélogos,
cirujanos, personal sanitario, psicélogos... y a volunta-

rios, colaboradores, patronato y equipo técnico.
La inauguracion estuvo a cargo de la doctora
Paloma Casado, subdirectora general de Calidad
e Innovacioén del Ministerio de Sanidad, Consu-
mo y Bienestar Social; el cardidélogo Javier Pé-
rez-Lescure, secretario de la Sociedad Espafola
de Cardiologia Pediatrica y Cardiopatias Congé-
nitas; y Maria Escudero, nuestra presidenta.

Los médicos, mas cerca

En la mafana de trabajo del sdbado, Rosa Collell
cardidloga pediatrica del Hospital Universitario
Sant Joan de Reus, Tarragona, presentd su estu-
dio “Identificacion de un patrén de biomarcado-
res de dilatacién de la aorta ascendente en nifilos
con valvulopatia adrtica bicuspide”, realizado
con la ayuda de la nueva Beca de Investigaciéon
Médica Menudos Corazones. A continuacion,
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Mesa ‘Innovacion
en cardiologia
pediatrica y cirugia
cardiovascular
congénita’

la cardidloga Marta Flores compartid los primeros
resultados del “Proyecto de rehabilitaciéon cardiaca
del Hospital 12 de Octubre”.

lgualmente, los asistentes conocieron los avances
sobre “Dificultades de aprendizaje y socializacién de
ninos y jévenes con cardiopatias congénitas”, proyec-
to participativo de entidades de cardiopatias congéni-
tas de toda Espafa, presentado por Aurora Pimentel.
Ademas, 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”.

De especial interés fue la mesa redonda “Innova-
cién en cardiologia pediatrica y cirugia cardiovascular
congénita”, con la cirujana cardiaca pediatrica Luz
Polo y la cardidloga pediatrica Marta Ortega, ambas
del Hospital La Paz, de Madrid.

Crecemos con ellos

Los jovenes de la Fundacion participaron junto a la
doctora Marta Flores en el “Taller de prevencion de
endocarditis, tatuajes y piercings” y conocieron el nue-
vo folleto Tengo una cardiopatia, ¢puedo hacerme un
tatuaje o un piercing? Ambas iniciativas, enmarcadas
dentro del objetivo de hacer frente a la endocarditis in-
fecciosa, han sido posibles gracias a la colaboraciéon de
la Fundaciéon Edwards Lifesciences. Ademas, los chicos
presentaron en una mesa matinal la evolucion de su
proyecto y, por la tarde, definieron el de 2019.

Talleres para padres

RELAJACION

Araceli Galindo, psicdloga clinica,
colaboradora de Menudos Corazones.

“El taller ha sido muy relajante, nos ha hecho
tomar conciencia de nuestro cuerpo y a la
vez darnos pautas para nuestra vida diaria”.
Aranzazu (Segovia)

ESTIMULACION EN NINOS DE O A 4 ANOS
Elena Rodriguez, educadora social,
psicomotricista con especialidad en atencién
temprana e instructora en masaje infantil.

“Me ha aportado numerosas ideas para seguir
participando de forma mas activa y creativa
con mi bebé. Espero que se sigan realizando
estos talleres gue nos hacen aprender tanto”.
Paqui (Jodar, Jaén)

REANIMACION CARDIOPULMONAR

Juan Carlos Soleto, instructor RCP/SVB de
B+Safe, DUE/TTS. SAMUR-Proteccion Civil.

“He aprendido que es mejor actuar que no
hacer nada, aunque no se sea experto en RCP,
y que todos los desfibriladores se pueden
usar puesto que, en cuanto los enciendes, te
dicen los pasos a seguir. En pocas palabras,
he aprendido a perder el miedo y a actuar
rapido”. Julia (Madrid)

RISOTERAPIA

Esther Saez, psicéloga formadora, animadora
sociocultural y actriz.

“Me ha ensefado a utilizar con humor el
musculo del corazén, diariamente. Y con
sentido. iGracias por sonreir!”. Natalia (Soria)
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Los nifios
disfrutaron de
actividades con
los voluntarios.

Los jévenes, con el
folleto ‘Tengo una
cardiopatia, {puedo
hacerme un tatuaje
O un piercing?’

Nifos y adolescentes, junto a sus hermanos,
disfrutaron de actividades con los voluntarios. Los
mayores, de entre 7 y 17 anos, en el Museo Nacional
de Ciencia y Tecnologia, en Alcobendas, Madrid, de
la mano de B+Safe; y los pequefios con cuentos,
pinturas, juegos en el jardin... y rieron gracias a la
Asociacién Dr. Clown Sonrisas.

Las Jornadas cuentan desde sus inicios con el apoyo
de la compafia biofarmacéutica Pfizer. Este afo, ade-
mas, con el de la Fundacion Edwards Lifesciences, asi
como con la colaboracion de NH Hotel Group, Caser
Seguros, B+Safe y Diagonal 80. iGracias!

Visita de los
‘mayores’ al
Museo Nacional
de Ciencia 'y
Tecnologia.

Opiniones sobre los talleres medicos

CARDIOPATIAS OBSTRUCTIVAS
Y CON CORTOCIRCUITO

Carlos Pardo, cirujano cardiaco
pediatrico, H. Gregorio Marandn
(Madrid)

“Después de anos, he entendi-
do muchos de los detalles de la
evolucion de la cardiopatia de mi
hija. La dindmica de la presenta-
cion ha estado muy bien estruc-
turada, organizando cardiopatias
obstructivas por tipologia. El
doctor se ha acercado a las situa-
ciones personales de los padres”.
Montse (Madrid)

CARDIOPATIAS COMPLEJAS |
Miguel Angel Granados,
cardidlogo pediatrico, H. 12 de
Octubre (Madrid)

“Me ha aportado conocer mejor
la cardiopatia de mi hija y cémo
funciona el corazoén. El doctor
nos dio una gran clase de cardio-
logia basica. Me parecié muy in-
teresante entender qué significan
las distintas lineas en un electro-
cardiograma”. Gema (Madrid)

CARDIOPATIAS COMPLEJAS Il
Lucia Deiros, cardiéloga
pediatrica. Alvaro Gonzalez,
cirujano cardiaco pediatrico, H.
La Paz (Madrid)

“Resuelve muchas dudas que te-
nemos los padres y en la consulta
no hay tiempo. Me ha gustado que
haya un cardiélogo y un cirujano,
ya que la informacién es mas com-
pleta”. Elixabete (San Sebastian)

MIOCARDIOPATIAS Y
TRASPLANTE

Nuria Gil, cardidloga pediatrica,
H. Gregorio Marainén (Madrid)
“Ha sido participativo y dindmi-
co, exponiendo situaciones

que nos preocupan como
padres de nifos trasplanta-
dos, en espera de trasplan-

te o también con miocar-
diopatias. Hemos puesto en
comun esas situaciones y
caminos o vias para encau-

zar esas preocupaciones”.

PREVENCION DE
ENDOCARDITIS, TATUAJES Y
PIERCINGS

Marta Flores, cardidloga
pediatrica, H. 12 de Octubre
(Madrid)

“Es muy interesante porque en
muchas ocasiones creemos gque
hay cosas que no valoramos o
pensamos que no tienen tanto
riesgo como el que realmente
tienen. Me ha parecido muy
bueno profundizar en todas
estas preocupaciones que nos
aparecen y no nos atrevemos a
expresar en las consultas”. Mery
(Palencia)

Participantes

M2 de Gador, (Roquetas de
Mar, Almeria)

del taller
cardiopatias

complejas Il.



Menudos Corazones n°47 / Otofio - Invierno 2018

La fiesta del XV aniversario

La conmemoracion se inicié con una
cena inolvidable, donde la presidenta
resaltd el trabajo de estos afos y sefald
que, por primera vez, asistian a las
Jornadas los padres que han vivido la
pérdida de un hijo, porque “celebramos
la vida de todos nuestros hijos”.

Ademas, Maria Escudero entregd una
distincion a dos voluntarias, aunque
matizé que, en realidad, todos los volun-
tarios merecerian este gesto. Concreta-
mente, a la doctora Miriam Cano y a la
socia ToAi Gisbert.

Reconocimiento
a Citroén

Y se reservd un espacio del domingo
para hacer un reconocimiento a Citroén,
por ser la empresa que mayor apoyo ha
dado a nuestras familias en los ultimos
dos afnos, a través de la campana Magia
para los Corazones. El director de Mar-
keting y Comunicacién para Espafa y
Portugal de Citroén, Antoine Burguiere,
comentod: “Es un honor y un placer poder
colaborar con el trabajo de Menudos
Corazones. Chapeau!”.

Cliff, The Magician; Mago Andy; y Héc-
tor San Segundo fueron los tres magos
de la Fundacion Abracadabra (bene-
ficiaria también de la campana) que
ofrecieron a ninos y mayores una diver-
tida Gala Solidaria matinal para celebrar
nuestros quince afnos de vida. iGracias!

Todi Gisbert (en la
foto) y Miriam Cano,
distinguidas por su
labor como voluntarias.

Toda la informacidén
sobre la jornada,
la celebraciéon y los talleres
esta en el blog
de nuestra nueva web
www.menudoscorazones.org
iY el video
de la Jornada,
también!

Citroén, reconocido
por su apoyo a la
Fundacion.
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BELEN RUEDA, PRESIDENTA DE HONOR

“Las familias son

nuestro musculo,
huestro corazon”

La embajadora mas conocida de la Fundacion
compartié una manana de trabajo, recuerdos y
emociones en uno de nuestros Centros de Apoyo,
donde aprovechamos para charlar sobre su tra-
yectoria y sus vivencias entre los ‘menudos’.

¢Cudl es tu primer recuerdo vinculado
con Menudos Corazones?

La relacion que tuve con otros padres de ni-
flos con cardiopatias en el Hospital Ramon
y Cajal de Madrid. Y también me acuerdo
de una de las primeras reuniones con Maria
Escudero, hoy presidenta de la Fundacion.
Fue en un lugar donde solo habia sillas y
donde nos pusimos a pensar y a hablar so-
bre cdmo podriamos crear la fundacion.

¢{Qué sensaciones te vienen de aquel

primer piso de acogida para padres de nifios hos-

pitalizados, que también hacia las veces de sede?

Esos comienzos los recuerdo muy unidos, pero

en colores grises, con la sensacién de que era
imposible conseguir lo

o Hay que que todos estabamos

deseando. Cuando em-

lnvestlgan hay piezas de cero, como lo

haciamos nosotros, las

que ‘nvert|r pequenas cosas se ha-
dinero para que cen muy grandes. Y, sin

embargo, cuando pien-

la Cahdad de Vlda SO en la sala donde nos

juntabamos en el hospi-

de |OS n'ﬁOS con tal, después de haberlo
problemas de e en los pasilos

la visualizo con colores,

COraZén Sea aﬂn con mucha luz... Igual

. ;s Que uno de nuestros

mejOI‘ primeros pisos después

de que pasase IKEA por

alli. jEs que parecia otro! Cuando vienes de estar

todo el dia en el hospital, se agradece muchisimo
llegar a un espacio amable y con alegria.

¢ Qué impresion te produjeron nuestros Centros de
Apoyo la primera vez que entraste a ellos?

Pues, luz. La esperanza es luz. E, inconscientemente, al
saber que determinadas cardiopatias que antes eran mor-
tales, ahora no lo son, es inevitable sentir esa esperanza.
Creo que Menudos Corazones, como fundacion, esta en
un momento maravilloso. Me acuerdo cuando, hace ya
anos, Marfa Escudero y Amaya Séez [directora] me co-

Nuestra presidenta de
honor, con parte del
equipo y voluntarias.
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Entrevista

mentaron que estaban poniéndose en contacto con orga-
nizaciones de otros paises, e incluso se recibié una ayuda
de la Union Europea. Yo me dije: jiMadre mia, cémo hemos
crecido! Y todo esto es porque varias personas, de una
manera altruista, se dedicaron en cuerpo y aima a darle
sentido a la Fundacién desde sus comienzos.

Ta sabes bien que formar parte del patronato de
una fundacién es una invitacién a implicarse y tra-
bajar por ella. {Qué sentiste al saber que ibas a
ser la presidenta de honor?

Eso de “presidenta de honor” suena tan grande y con
tanta responsabilidad, que mi primera reaccién fue de-
cir: “No, no, no, yo quiero estar con vosotras, para lo
que haga falta, pero a mi no me pongais ningun titulo”
[risas]. Pero, es verdad que ya tengo muchos afnos en
una profesion que es de cara al publico y es muy im-
portante dar a conocer la labor de la Fundacién y que la
gente sepa que esa aportacion que hacen, tanto eco-
némica como de voluntariado, va a donde se dice que
va. La credibilidad de una ONG es fundamental.

Como sabes, en 2018 hemos celebrado 15 anos
como fundacioén. {Qué te hace sentir mas orgullo-
sa del trabajo de estos cinco lustros?

iMuchas cosas! Entre las mas recientes, la Beca Menu-
dos Corazones de Formacion e Investigacion Médica
en Cardiopatias. jMe parece la cafa, un suefio hecho
realidad! Hay que investigar, hay que invertir dinero para
que la calidad de vida de los ninos con problemas de
corazdn sea aun mejor. Porque las cardiopatias con-
génitas son una enfermedad con la que se vive para
siempre, pero gracias a la investigacion las limitaciones
de quienes las tienen seran cada vez menores.

En Menudos Corazones nos gusta dar mucho
las gracias, asi que gracias por ser parte de
este equipo...

En nuestra sala

Es que no es necesario que me las deis. Yo me sien-
to, muy directamente, parte de vosotros. Ademas,
observo que se destinan las donaciones para lo real-
mente Util y la entidad va evolucionando de una ma-
nera que me parece increible.

Nos gustaria pedirte unas palabras para agrade-
cer a las empresas que nos han apoyado durante
estos 15 afos, permi-
tiendo que ninos y jove-
nes con cardiopatias, y
sus familias, hayan re-
cibido nuestra ayuda.

Es curioso, porque al prin-

“Menudos
Corazones,

cipio somos grandes des- es'té en un

conocidos. Las empresas

No Nos conocen, ni NOSo- momento

tros a ellas. Pero, como . "
maravilloso

hemos comprobado a lo
largo de estos anos, las
empresas que colaboran con Menudos Corazones,
gracias a la credibilidad de la organizacion y a que en-
tienden perfectamente lo que significa su ayuda para la
vida de los niflos con cardiopatias, se quedan a nuestro
lado durante anos... y, como en la vida, al final acaban
siendo nuestras amigas. jSe lo agradezco muchisimo 'y
espero que esta amistad perdure para siempre!

¢{Qué mensaje de agradecimiento quieres hacer
llegar a los socios?

Son muy importantes, porque son quienes permane-
cen siempre a nuestro lado.

¢Y alas familias?

Un gracias enorme porque en ellas nos apoyamos
para seguir adelante, para seguir haciendo cosas,
sabiendo que estan alli. Las familias son nuestro
musculo, nuestro corazon.

Como en Casa del
Hospital Gregorio
Marafién de Madrid.

como fundacién,
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15 anos juntQs

- ESPECIAL ANIVERSARIO 2018 -

iTenemos nueva web!
www.menudoscorazones.org

\/INFORMATE DE NUESTRAS

/PENSADA PARA SENSIBILIZAR ACTIVIDADES
Porque las cardiopatias son Y DE LAS NOVEDADES
una problematica social que Consulta el blog y la agenda.

requiere el apoyo de todos.

\/c'.QUIERES COLABORAR?

Elige, como persona o como

empresa, el modo de apoyar
nuestra causa.

/ DISENADA PARA TI
EN ESE PRECISO MOMENTO

Elige quién eres y en qué situacion gstas
para encontrar el apoyo que necesitas.

v HISTORIAS CON CORAZON

AS
‘/PARA QUEUiEDF":«CSIg'? Conoce en nuestro blog historias de
. personas con cardiopatias congénitas.

Conoce nuestra historia, iY cuéntanos la tuyal

nuestro enfoque y nugstras
actividades y servicios.
También puedes
ponernos cara.

v/ MAS DE 84 ARTICULOS, GUIAS _
Y VIiDEOS SOBRE LA VIDA CON v/ ¢TIENES ALGUNA CONSULTA?

UNA CARDIOPATIA CONGENITA TE RESPONDEMOS
Usa el buscador o explora por temas. Plantea tgs dudas y necesidades
iDescéargate las publicaciones a traves de los formularios

de Menudos Corazones! que e_stén disponibles
en las diferentes secciones.

se incluye dentro del proyecto “Cardiopatias congénitas: empoderamiento de los pacientes y sus
familias y sensibilizacién social”, subvencionado por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales

14
ﬂ La nueva pagina web de Menudos Corazones, lanzada en el marco del Dia Mundial del Corazdn,
e lgualdad con cargo al 0,7% del IRPF 2017 en el &mbito estatal.



PENDIENTES SOLIDARIOS

“Miriam de Ungria

menvdoS Corazones

FUNDACION DE AYUDA A LOS NINOS
CON PROBLEMAS bE CORAZON

ADQUIERELOS EN NUESTROS
CENTROS DE APOYO O PIDELOS EN:

9137367 46

pilargonzalez@menudoscorazones.org

DE PLATA, EN DOS ACABADOS: .
Bafio de Rodio Por un donativo de 40 euros

Bafio de Oro Amarillo (18 quilates) (+ gastos de envio si los recibes en casa)

POR CADA PAR DE PENDIENTES, MENUDOS CORAZONES PODRA DAR 2 NOCHES DE

ALOJAMIENTO A UNA FAMILIA CON UN HIJO HOSPITALIZADO LEJOS DE SU HOGAR
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Menudos Corazones se Mueve

CAMPAMENTOS DE INTEGRACION DEL VERANO

iAventuras en la granja!

Como si de una pelicula se tra-
tara, los dias vividos en julio por
los 65 ninos de entre 7 y 14 anos,
en Brunete (Madrid), fueron una
sucesion de escenas divertidas
y entrahables, de momentos de
companerismo, ilusion y auto-
nomia que se quedan grabados
para siempre en el corazon.

iGracias, amigos!

Nuestro campamento de integracién del verano
fue posible gracias al importante apoyo de em-
presas colaboradoras como Iberdrola, principal
patrocinador de esta semana tan especial.
También agradecemos a: Fundacién Mutua Ma-
drilenha, Caser Seguros, Volvo y Physio Control. Y
a Cecabank y sus empleados, que eligieron nuestro
campamento de nifios como uno de los proyectos
galardonados en la convocatoria "Tu eliges" de 2017.
Nuestro patrono y tesorero, Juan Antonio Arro-
yo, que abanderd la candidatura de Menudos Co-
razones en Cecabank, recibié un detalle de agra-
decimiento de manos de Amaya Séez, nuestra
directora, acompafiada por dos “menudas”.



Menudos Corazones n°47 /

llusidn maxima en el acto

de agradecimiento a los
patrocinadores del campa, en
el que también se entregaron
los diplomas a nifios y nifas.

La creatividad se
desplegd en los
talleres de juguetes
artesanos.

Amistad y felicidad.
Dos palabras que
riman, reflejadas en
esta imagen.

Lia piscina fue un
ano mas el habitat
p‘referido de los
mﬁos. Se refrescaron,
rieron, jugaron... iy
cogieron fuerzas
para las veladas
nocturnas!

Un aplauso a voluntarios, monitores,
personal de la granja escuela, equipo
de Menudos Corazones, a la médico
Miriam y a la enfermera Isabel.
iGracias!

Disefiando manualidades o
preparando recetas de cocina,
fueron unos auténticos artistas.
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Corazén de navegantes

La playa de Murcia recibié a 33 adolescentes dispuestos a ‘beberse’ hasta la ultima
gota de mar en el campamento de integracion del verano. ;Y vaya si lo consiguieron!
Del 11 al 19 de julio, en un clima de companerismo y superacion, el grupo disfruté de
actividades nauticas, clases de baile, confidencias... y un sinfin de chapuzones.

Gracias, Iberdrola, por el apoyo
sostenido a nuestro programa de
Ocio y Tiempo Libre.

Y gracias, también, a la Fun-
daciéon Mutua Madrilena por su
colaboracion, y a Caser Seguros,
Johnson Controls, Volvo y Physio
Control por su aportacion.

| Los chavales aprendieron
secretos de deportes
nauticos como la vela y el
‘paddle surf’, modalidad que
se adaptd muy bien a las
condiciones fisicas de todos

los participantes del campa.
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En un campamento
tan acuatico, no
podian faltar las
divertidas horas de
piscina.

Damos las gracias a la enfermera Blanca y a la médica
Marta (a la derecha) por cuidar tan bien de los 'menu-
dos'. Y guardamos con inmenso carifo las palabras de
esta cardidloga del 12 de Octubre tras su primer cam-
pa: "Es imprescindible seguir luchando por iniciativas de
este tipo, que buscan la integracion y evitar el exceso
de proteccion de padres, médicos, profesores... con los
ninos con cardiopatias. Me han hecho crecer como per-
sona por la fuerza, alegria y capacidad de romper todas
las barreras que tienen. Y también como profesional,
por hacerme comprender que no solo las medicinas, los
ingresos en el hospital y las cirugias curan...".

iFueron unos dias inolvidables! Un
abrazo a voluntarios, monitores,
empresas colaboradoras vy al
equipo de Menudos Corazones.

También
aprendieron a
bailar bachata...
iMenudo ritmol!

Amigos, de

todo corazon.
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V ENCUENTRO DE JOVENES ‘CAMINANDO A SANTIAGO’

Compromiso, a cada paso

Nuestros jovenes recorrieron, del 4 al
8 de agosto, cinco etapas del Camino
Francés de este histérico trazado. La
llegada a la plaza del Obradoiro, en
la capital gallega, fue el emotivo pun-
to final a varios meses de prepara-
cioén en los que el grupo demostré un
companerismo y una ilusién a prueba
de kildmetros. jEnhorabuenal!

Los protagonistas de este V Encuentro del

Proyecto para Jovenes de Menudos Corazo-

nes. En la fila superior, de izq. a dcha., IAaki, -
Samu, Berni, Ana, Miguel, Dani y Lucia. En

la fila inferior, de izq. a dcha., Willy, Maria,

Paula, Pablo, Aitor y Lisseth (recostada).
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La implicacién de voluntarios y equipo
técnico de la Fundacion ha sido modélica.
Han estado junto a los jovenes, cuidando

su salud (la médica Agora y la enfermera
Blanca), animandolos, acompaidndolos en
los momentos de cansancio y ensefidndoles
el verdadero significado de la palabra soli-
daridad. De izquierda a derecha: Sara, Inma,
Mapi, Agora, Sergio, Ivan, Maria (coordina-
dora de Ocio y Tiempo Libre de Menudos
Corazones), Bea, Rosa y Blanca.

iEuforia a la llegada
a la plaza del Obra-
doiro de Santiago de
Compostela!

Este afio disfrutamos de unos apreciados compaferos de viaje.
Amigos de la Fundacion lberdrola, entre ellos, su presidente,
Fernando Garcia Sdnchez, recorrieron los ultimos kildmetros

del Camino de Santiago junto al grupo, a quienes dedicaron un También, ejemplal‘es

video que puedes ver en nuestro canal de YouTube. ) . ) )
Si el compromiso de los jévenes fue inmenso, el de

los colaboradores fue admirable.

iGracias, Iberdrola, por el apoyo sostenido a
nuestro proyecto de Ocio y Tiempo Libre, que per-
mite que este camino de auto superacion de los
jovenes sea una realidad!

Y un aplauso a: Sixt, por la furgoneta, tan necesaria
durante el trayecto; a la Fundaciéon También, por las
sillas adaptadas que acompafan a algunos jévenes en
entrenamientos, convivencias y durante el Encuentro;
a Physio Control por el desfibrilador; y a Rueca por
una de las camisetas que lucieron los participantes.
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Conocer jévenes o
reencontrarse con amigos,
asi como profundizar en
aquellos temas que son de
su interés, fueron algunos
de los objetivos de esta
convivencia, enmarcada
dentro del Proyecto para
Jovenes que patrocina
Iberdrola. En la foto, el
grupo, de paseo por El
Escorial (Madrid).

II CONVIVENCIA DE JOVENES 2018

Juntos, aprendiendo y disfrutando

El fin de semana prometia y la expectativa se

cumplié con creces. Los 15 jovenes que se Taller de reanimacion

H H - cardiopulmonar bdasica a cargo de
reunieron en Brunete (Madrid) para su segun Juan Carlos Soleto, de B+Safe y
da convivencia del afo vivieron, el 29 y 30 de SAMUR-Proteccion Civil. iMuy utill

septiembre, un equilibrado fin de semana de
conocimiento y ocio, salpicado con el buen
rollo y el compaierismo que les caracteriza.

Con los doctores Guilllermo Lahera, psiquiatra,
que hablé a los jovenes sobre coémo identificar
y hacer frente a la depresidon y a la tristeza; y
con Alberto Lopez, especialista en medicina
interna, que impartié un taller sobre el papel
de los habitos de vida en la prevencion de
enfermedades cardiovasculares, incidiendo en
el tabaquismo y la obesidad.

Marta Flores, cardidloga pediatrica
del Hospital 12 de Octubre, impartid

- un interesantisimo taller sobre
22 rehabilitacién cardiaca.
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Reconocimiento Infancia 2018

de la Comunidad de Madrid

Maria Escudero y parte

del equipo de Menudos
Corazones, con la consejera
de Politicas Sociales y
Familia de la Comunidad de
Madrid, M2 Dolores Moreno.
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VIII Jornada de Duelo

El sdbado 23 de junio, padres en duelo de dife-
rentes lugares de Espafa se reunieron en Po-
zuelo de Alarcon (Madrid) para participar en la
VIII Jornada de Duelo de Menudos Corazones.
Se trataba de la primera vez que el grupo
compartia un encuentro como este, intimo y
relajado, organizado por nuestras psicélogas
especializadas en duelo. El dia transcurrié con
distintas actividades y momentos dirigidos al
recuerdo y al homenaje de sus hijas e hijos.

A la Jornada asistieron algunos padres de
experiencia que participan desde hace tiem-
po en otros grupos, ofreciendo su apoyo a
estos nuevos padres cuya andadura en la
Fundacién empezd a principios del 2018.
Con esta ayuda mutua, vivieron un dia lleno
de amor y energia para seguir caminando.

Damos las gracias a Caja Rural de Jaén
por el respaldo al equipo psicosocial en el
apoyo al duelo.

Contra la muerte subita

En octubre, Araceli y Belén, nuestras psicélogas de apoyo al duelo,
asistieron al Ill Congreso Nacional de la Asociacion Espafiola contra
la Muerte Subita José Duran #7, organizado por esta entidad con la

colaboracién de la Fundaciéon Quaes.

Profesionales de la salud y la practica deportiva compartieron infor-
macion sobre la situacion de esta problemética en Espafia, incidiendo
en los programas y proyectos puestos en marcha para su preven-
cion en edades tempranas. Ademas, se habld de la importancia de la
formacion en reanimacion cardiopulmonar, de la prescripcion médica
detallada de la préactica deportiva en nifos con cardiopatias congéni-
tas y de la necesidad de instalar desfibriladores en espacios publicos.

Dolor infantil

La Escuela Andaluza de

Salud Publica de Granada

fue escenario de la jorna-

da “Dolor en la infancia y

adolescencia”, celebrada el

17 de octubre, Dia Interna-

cional contra el Dolor. Las

psicdlogas de duelo de la Fundacion,
Araceli Galindo y Belén Tarrat (en la foto),
nos contaron su experiencia: “Fue una
jornada muy enriquecedora en la que,
profesionales de la salud de toda Espafa,
nos juntamos para compartir estrategias,
programas, investigaciones y protocolos
para ayudar a combatir el dolor en los
nifos y los adolescentes.

Aunqgue nos queda mucho camino por
avanzar, fue muy importante constatar
gue existen grupos de trabajo y equipos
sanitarios muy implicados, luchando para
paliar el dolor en la infancia”.
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iEstrenamos Plan Estratégico

2018-2022!

Para los préximos cinco anos, la Funda-
cion ha disefiado una hoja de ruta con
un objetivo claro: “Menudos Corazones
en 2022 es una entidad eficaz, sosteni-
ble, cercana, abierta y flexible, capaz de
dar respuesta a las necesidades de las
personas con cardiopatias congénitas y
de sus familias en un entorno cambiante,
siendo la organizacion estatal de referen-
cia en cardiopatias congénitas”.

¢ Y como hemos disefado esta hoja
de ruta? A través del trabajo y el esfuer-
zo0 compartido de todos los miembros y
colaboradores de Menudos Corazones,
desde el patronato, el equipo técnico,
pasando por los socios, voluntarios y

amigos, y dejdndonos acompafiar por la consultora Izada.
Ha sido un ano de trabajo intenso y emocionante, cargado
de aventuras y nuevos desafios, un proceso participativo que
se traduce en unas lineas estratégicas bien definidas y unos
proyectos claros con un calendario y unas personas respon-

Asi dibujo
Izada nuestra
vision en una
de las sesiones
sobre el Plan
Estratégico.

sables que se encargaran de llevar el plan a buen puerto.
Por supuesto, este Plan Estratégico 2018-2022 esté vivo y

se llevara a cabo un seguimiento, una evaluacién que pueden

conllevar ajustes, y mejoras para conseguir nuestro objetivo.
iA por ello, Menudos Corazones!

Intercambio de experiencias y buenas practicas

Marte Jystad y Peter Nordqvist, re-
presentantes de las asociaciones de
pacientes con cardiopatias congé-
nitas de Noruega y Suecia, respecti-
vamente, visitaron Madrid el pasado
septiembre con la mision de retomar
el contacto con Menudos Corazones
y conocer en directo nuestro trabajo

de atencioén a los nifios hospitalizados
y a sus familias.

Para ello, nos pusimos a su dispo-
sicién e intercambiamos informacion
actualizada de la entidad y de nues-
tros proyectos, asi como de la cola-
boracién con el personal sanitario,
entre otros muchos aspectos. A su

Marte y Peter, con
nuestras companferas
Teresa y Montse.

vez, Marte y Peter nos retroalimenta-
ron con la situacion de estos aspectos
en sus asociaciones y paises.

Ademas, dado el gran interés que te-
nian en profundizar sobre la donacion
de drganos vy el trasplante de corazén
pediatrico, entre otros temas relacio-
nados con las cardiopatias congénitas,
pudimos concertar una entrevista con
el jefe de cirugia cardiaca pediatrica del
Hospital Gregorio Marafién, el Dr. Juan
Miguel Gil Jaurena, quien amablemente
contesté a cada una de las preguntas
de nuestros amigos. Marte y Peter tam-
bién conocieron el funcionamiento de
nuestra sala Como en Casa del hospi-
tal y la labor fundamental que realizan
nuestros voluntarios.

Fruto de este encuentro ha sido el
compromiso de traducir al sueco vy, po-
siblemente, al noruego, nuestro video
Cémo ayudar a un zombi, que refleja
como se sienten los padres que han
perdido a sus hijos.
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A Julia la conocemos desde
gue nacié... En el cochecito
de bebé, gateando y ahora
correteando y jugando, siem-
pre nos contagia su sonrisa.

Ricardo, cuando viene a vi-
sitarnos con su madre, entra
al centro preguntando por

B e e NueStrO latido
lo pones tu

Cada vez que una persona entra a uno
de nuestros Centros de Apoyo, sentimos
todas las razones que atesoramos en el
corazon para trabajar dia a dia por los
'menudos'. jGracias!

La primera salida de Iria
del hospital tuvo como
destino nuestro Centro de
Apoyo al Nifilo Hospitali-
zado antes de viajar hasta
su tierra. iNos enamord!

A Angela le encantan los
| juguetes que tenemos, pero

1 lo que mas le gusta es que
alguna de nuestras compa-
1 fieras juegue con ella.
Marcos disfruté con sus
padres en un espacio a su Jimena y Manuela nos
medida y de la tranquilidad vinieron a ver en familia
de la sala mientras esperaba y les entusiasmo pasar

la hora de consulta. un rato entre juguetes.
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Elias es un artista y le
encanta colaborar. Por
eso, pinta los delantales
solidarios que converti-
mos en donativo.

Desde Extremadura, Alex
nos visité con sus padres
y compartimos unas horas
muy especiales.

Alexandra y Paula
entran dando besos
cada vez que viajan
desde La Rioja. Son
muy simpaticas.

El ratito que pudi-
mos compartir con

la “menuda” Eva lo
atesoramos con todo
carifio. iVuelve pronto!

Adela es la madre de
dos “menudas” y se
ha ganado nuestro
corazon para siempre.

Lary Leén y Ana Mayoral,
de Fundacién Atresmedia,
siempre se sienten como en
casa entre los “menudos”.






