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“El 15 de junio del 2005 lleg6 nuestro corazon.
Puedo decir que ese dia empezamos a vivir’. Con
estas palabras, Manuela nos cuenta cémo el de ella
y el de Ricardo, su hijo, laten al unisono. jGracias
por vuestra historia de superacién y gratitud!
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Marfa Escudero

Presidenta de la Fundacion
Menudos Corazones.

on las cinco de la manana cuan-

do suena el despertador y te
preguntas quién eres y donde estas.
Tardas un par de segundos en com-
prender que estas en una habitacion
de hotel de un pais hasta hace tres dias desconocido para
ti: Paraguay. Otros dos segundos para hacerte consciente de
que no estas ahi por turismo. No. La
sensacion que te invade es parecida
a otra que conoces bien por haberla
experimentado con cierta frecuencia
a lo largo de tu vida. La primera vez
hace veintitrés anos, cuando dormias
en una cama prestada cerca del hos-
pital donde permanecia ingresada tu
hija en la unidad de cuidados intensi-
vos. ¢ Coémo habra pasado la noche?
¢ Habré ido todo bien? Esa mezcla de
incertidumbre e ilusion. Un dia mas,
una esperanza, y al mismo tiempo esa
duda constante, ese miedo que tratas
de ahogar. /Qué nos deparara el dia
de hoy? Pero esta vez es un poco dis-
tinto. No es tu hija la que yace en la
cama con el pecho abierto y entuba-
da hasta las cejas. Son otras nifias y
nifos, nifios que hasta hace tres dias
eran perfectos desconocidos para ti.
Nifos cuyo pulso sientes ahora en la
sien como sentias el de tu hija. Nifios
con nombres y apellidos, con historias
de lucha prolongada, de valor y de VIDA. Nifos que han vivi-
do en su corta vida mucho mas que tu en tu mas de medio si-
glo de existencia. Y lo primero que te viene a la mente todavia
borrosa de las cinco de la mafana es: ¢cémo habran pasado
la noche? Pero en medio de esa incertidumbre no te sientes
sola. Sabes que estas muy bien acompanada. Te basta mirar
durante el desayuno las caras de tus companeros de viaje
para saber que estais en el mismo barco. Algunas de estas
caras no son del todo desconocidas. Las has estado vien-
do con cierta regularidad durante los Ultimos afios, otras las
viste por primera vez hace tres dias en el aeropuerto. Tam-
poco ellos se conocian todos antes de tomar el avidon que os
trasladaria a 9.079 kilémetros de distancia con el propdsito
de abrir corazones. Ellos, literalmente, td, metaféricamente.
Pero incluso los rostros de los que conocias han adquirido un

“Este es un testimonio
de agradecimiento
a todos los héroes
que nos rodean.
Agradecimiento a todos
esos ninos, valientes
luchadores que a
diario nos muestran
el valor de la vida, y
agradecimiento a ese
personal sanitario, de
espiritu inquebrantable,
que a diario reta a
duelo a la muerte
dindonos a todos una
oportunidad”

Viajando con el corazén

brillo diferente. De pronto reflejan lo que muy pocos podrian
imaginar a simple vista. Es un brillo Unico, dificil de encontrar,
como un rara avis. Un brillo fruto de la combinacién de ele-
mentos diversos: la ilusion, el cansancio, la determinacion, la
resistencia a la frustracion, la abnegacion, una increible ca-
pacidad de trabajo, la generosidad... Por primera vez estas
con ellos entre bambalinas, viviendo lo que pasa en la parte
de atras del escenario. Compartes su
esfuerzo, sus dudas, sus decisiones,
sus silencios... Ves lo que es su tra-
bajo, su vida, su vida, su trabajo, ¢no
es acaso lo mismo?: Salvar vidas de
nifnos. Tan complejo y tan simple, tan
increible como eso. Emociona verles
trabajar. Es un privilegio. Tomas con-
ciencia de lo afortunados que somos
porque nuestros hijos estan en sus
manos, pero sobre todo porque es-
tan en su corazén. Y es por eso que
se enfrentan con teson a todos los
obstaculos que se presentan en su
camino y son capaces de superar la
falta de medios con valentia, decision
e imaginacion. Ese necesario sobres-
fuerzo a miles de kilbmetros de dis-
tancia muestra también la suerte que
tenemos de contar con un sistema de
salud que garantiza el acceso a los
dispositivos y medicamentos necesa-
rios para que nuestros hijos puedan
seguir viviendo. Todo esto refuerza el
deseo y la responsabilidad de seguir trabajando desde Me-
nudos Corazones para estar al nivel.

He vivido una experiencia Unica. Mil gracias César, Charo, Cons-
tancio, Cristina, Isabel, Jimena, Juan Miguel, Lara, Maca, Mar, Mar-
ga, Maria, Pablo, Ral, Sara y Susana. Muchas gracias también a la
Fundacion Surgeons of Hope, y a Victoria, su directora, por hacerlo
posible. Y unas gracias especiales a Anabe por su compafiia.

En definitiva, este es un testimonio de agradecimiento a to-
dos los héroes que nos rodean. Agradecimiento a todos esos
nifos, valientes luchadores que a diario nos muestran el va-
lor de la vida, y agradecimiento a ese personal sanitario, de
espiritu inquebrantable, que a diario reta a duelo a la muerte
dandonos a todos una oportunidad.




Cada dia nacen en Espana 10 nhinos con una cardiopatia congénita

AYUDANOS A AYUDAR

MmenvdoS Corazones

FUNDACION DE AYUDA A LOS NINOS
CON PROBLEMAS DE CORAZON

“Menudos Corazones, durante la hospitalizacion, nos ofrecio
ayuda psicoldgica, un piso cerca del hospital... Pero, lo mas
importante, quitdé a nuestro hijo el miedo de sus ojos”
Susana, madre de Pablo

m HAZ UN DONATIVO

www.menudoscorazones.org/colabora Tel.: 91 373 67 46

TAMBIEN PUEDES REALIZAR TU DONATIVO POR TRANSFERENCIA BANCARIA:

BANKIA: ES82 2038 1877 00 6000203965
CAIXABANK: ES91 2100 5738 95 0200013839
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Gracias a Ivan y Angela,
protagonistas de nuestra
campana del 14 de febrero,
en representacion de los
‘menudos’.

Una celebraaon‘ﬁ_

por todo lo alto

14 de febrero volvimos a festejar
nuestra fecha con mas corazodn, al ca-
lor de las iniciativas de apoyo a nuestra
causa que se organizaron en toda Espa-
na. Este ano, ademas, aprovechamos la
ocasion para compartir una grandisima
noticia: Menudos Corazones ha adqui-
rido una casa para hacer crecer nues-

tro programa de alojamiento.
| Dia Internacional de las Cardiopatias Congéni-
tas esta dedicado a sensibilizar y dar visibilidad a
nuestros corazones especiales y, este ano, jvolvi-
mos a celebrar cada latido! Nos emociond particu-
larmente anunciar, con motivo de esta jornada, que hemos

adquirido una casa en Madrid con la que podremos au-
mentar en un 75% nuestra capacidad actual de alojamien-

{Que son
las cardiopatias
congénitas?

Ffnudad fordtond|

itMesCardiopatinsCongémitas

LL
LLEN

Para hacer de esta casa un hogar,
toda ayuda es bienvenida. Si qU|eres
apoyamos escribe a Begofa al correo:

colabora@menudoscorazones.org
L_': = =3

to gratuito para madres y padres desplazados a la capital
por la hospitalizacion de sus hijos € hijas.

Y es que, tal como destacd nuestra directora, Amaya Saez,
“mas de la mitad de los niflos atendidos en las unidades de
cardiologia pediatrica o cirugia cardiaca infantil de los hospita-
les madrilefios se desplazan desde otras comunidades auto-
nomas”. Finalizados los trabajos de reforma, la vivienda podra
acoger a 18 personas en nueve habitaciones dobles con bano.
iNuestro reto para 2020 es convertirla en un verdadero hogar!

#MesCardiopatiasCongénitas

A principios de febrero, lanzamos una campana de sen-
sibilizacion en redes sociales con el hashtag #MesCar-
diopatiasCongénitas que en pocas semanas alcanzo a
mas de 380.000 personas. Difundimos historias de nifos
y nifas, adolescentes, jovenes y adultos con problemas
de corazén; tratamos de dar respuesta a las preguntas
mas frecuentes sobre las cardiopatias congénitas; e invi-
tamos a nuestros seguidores, como gesto de solidaridad,
a cambiar su imagen de perfil en el Dia Internacional de
las Cardiopatias Congénitas.
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Un gesto especial

Equipo y personas voluntarias de Menudos Co-
razones repartieron juguetes a nifos y nifas en
las unidades de cardiologia pediatrica, reanima-
cion y neonatologia, UCI pediatricas y habita-
ciones de los hospitales Gregorio Marafidn, La
Paz y 12 de Octubre (Madrid), con motivo del

Dia Internacional de las Cardiopatias Congénitas.
Damos las gracias a la Fundacién Parques Reuni-
dos por la donacidn de estos regalos que contri-
buyen a romper la rutina hospitalaria y arrancar
sonrisas de ilusion de peques y grandes.

iTodos a una!

Familias de los ‘menudos’, empresas y
personas que simpatizan con la causa, or-
ganizaron en distintas comunidades auto6-
nomas iniciativas con motivo del Dia Inter-
nacional de las Cardiopatias Congénitas.
De corazén, jimuchisimas gracias!

ARAGON .
Zaragoza. Nuestra socia Begofna Santander y su hija, la “me-
nuda” Angela, explicaron cémo es vivir con una cardiopatia
congénita a los compis y profes del Colegio La Concepcion.
Zaragoza. Dessie Gutiérrez, socia y madre de la “menuda”
Gabriela, nos conté como el AMPA del CPI El Espartidero, la
enfermera del centro (Thalia), las monitoras de comedor, el
equipo docente y los nifios y nifas del cole... se implicaron en
la celebracion de esta jornada.

CASTILLA-LA MANCHA
Campo de Criptana. De la mano de Simona Montesano, so-
cia y madre de la “menuda” Claudia, también sefialaron esta
fecha en el calendario del colegio Nuestra Sefiora del Rosario.

El ‘menudo’ Jorge y
su hermano Carlos.
-

e »

CASTILLA Y LEON
Valladolid. Inés Gémez, madre de la “menuda” Maria, fue una
de nuestras socias que acerco la realidad de las cardiopatias

" “congénitas a centros educativos en esta ciudad; en su caso, a

la Escuela Infantil La Cometa.

Valladolid. Rosa Martin, madre del “menudo” Ramon, la llevo
al CEIP Francisco Pino.

Valladolid. Maria JesUs Pelaez, madre del “menudo” Jorge, al
Colegio San Agustin.

Valladolid. Y, por ultimo, Moénica Vazquez, madre del “menu-

do” Miguel, al de los Dominicos.

Zamora. Manuela Pérez, socia y madre del “menudo” Ricardo,
realizé distintas acciones de sensibilizacion en el CEIP Sancho
Il'y en el Centro Menesiano Zamora Joven.
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CATALUNA

Hospitalet de Llobregat. Maria José Pareja no§----'6ontc’> 'que
su hija, la “menuda” Paula, se visti6 el 14 de f_,eb"'rero con una
camiseta de la Fundacion para hablar a‘_,su'é companeros y
compafieras del colegio Enric d’Osso q_e"‘éu corazon especial.

COMUNIDAD DE MADRID

Madrid. Xabier Arambarri superé su reto de pedalear, a favor
de Menudos Corazones, durante 12 horas, en un circuito alre-
dedor de la capital.

San Martin de la Vega. Susana Barros, socia y madre de la
“menuda” Nahia, conciencié sobre la patologia congénita de

% mayor incidencia en Espafa en el Colegio Vegasur.

Madrid. El “menudo” Asier, con el imprescindible apoyo de su
madre, nuestra socia Sinai Gomez, contd en primera persona
qué supone tener una cardiopatia a los alumnos y las alumnas
de su clase en el colegio Los Rosales.

Algete. Al CEIP Padre Jerénimo, donde estudian el “menudo”
Carlos y su hermano, Miguel, el 14 de febrero llegd “como si
de una gran fiesta se tratara”, en palabras de Ana Talegon,
socia y madre de ambos: “Ha sido un dia de concienciacion,
celebracion e ilusion”.

Madrid. Pilar Garrido, socia y madre de la “menuda” Sofia,
consiguié que la Escuela Infantil Las Nubes latiese al unisono
en esta jornada tan significativa.

Alcala de Henares. Lola Carvajal, socia y madre de la “me-
nuda” Monica, visibilizd la problematica en el coworking
Concilyando.

Madrid. Nuestra socia Belén Tarrat lo hizo, a través de la
lectura del cuento Asi es mi corazdn en la Escuela Infantil
TEO, a la que asisten
sus hijos Pepe y Luis.
Madrid. El joven “me-
nudo” Miguel Angel
abanderd la causa en
la Residencia de Terce-
ra Edad Rafael Alberti,
donde es voluntario, y
en la Fundacion Oxiria,
en la que estudia. Su
madre, nuestra socia
Mari Mar Camardn,
nos hizo llegar este

bonito recuerdo. g El joven ‘menudo’
Miguel Angel, junto
a la directora de la

Fundacion Oxiria,

Ana Arroyo.

" COMUNIDAD VALENCIANA

:"""-"l:" s mf raFiy
Alicante. Cada ramo de la Flo-
risteria Sentiments se convirtio
en un pequeno gesto de soli-
daridad hacia los “menudos”, a
través de la iniciativa de Elena
Manzanero.

Alicante. En Pilar de la Horada-
ra, la Escuela Infantil La Prade-
ra organizé una exposicion de

obras de arte de sus pequenos

estudiantes con el impulso de

Melania Carceles y el apoyo de

la comunidad educativa.

<

e e ——
e

L m———

La ‘menuda’ Lara

fue la imagen de

esta iniciativa de la

Floristeria Sentiments.

EXTREMADURA

Badajoz. Rosa Marfa Vigara, socia y “menuda”, quiso hacer
llegar a los adolescentes del instituto de su hija en Cabeza del
Buey, el IES Mufoz Torrero, que el 14 de febrero es, también,
el dia de los corazones como el suyo.

Caceres. Cristina Romero, socia y madre de la “menuda”
Emma, acerco el Dia de las Cardiopatias Congénitas a las per-
sonas con las que trabaja, en honor a todos los nifos y las
nifas con un corazén especial.

Caceres. Yanelis Acea, socia y madre del joven “menudo” Da-
vid, llevé a cabo acciones de sensibilizacion en el CEIP Santa
Barbara, en Santa Barbara de Guijo; en el CEIP Conquistador
Loaysa y el IES Jaranda, en Jarandilla de la Vera. Ademas, en
esta Ultima localidad, jpuso el broche de oro con una celebra-
cion en la Casa de la Cultural -

in

. o i i i

e
e
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En el Hospital La Paz, nueva
sala de juego y descanso

Impulsada por Menudos Corazones y con el apoyo de em-
presas amigas de la Fundacioén, abrié sus puertas de par
en par en febrero, como espacio ludico para ninas y ninos

ingresados y zona de respiro para sus familiares.

El Hospital La Paz, de la mano
de Menudos Corazones y con
el imprescindible apoyo de
empresas como Pfizer, Boston
Scientific, llunion y Carburos
Metalicos, inauguré el 21 de
febrero esta sala en una de las
areas de Pediatria, disefada
para ofrecer a los menores y a
sus acompanantes un entorno
que mejore la experiencia de
su estancia hospitalaria.

El espacio incluye un area
de juego interior y otra exterior,
para que ninos y nifas puedan conti-
nuar disfrutando, en un ambiente con-
trolado y seguro, al aire libre. Ademas,
cuenta con un aseo adaptado y esta
equipada con un microondas y una ne-
vera a disposicion de los familiares.

El acto, conducido por el subdirector

“Esta iniciativa, fruto del
esfuerzo de muchas personas,
entronca con el gran paso
que dimos en Menudos
Corazones, en 2008, con

nuestro proyecto
de humanizacién de
los hospitales”

gerente del Hospital La Paz, el doctor
Javier Cobas, conté con la presencia
de Ana Davila, directora general de Hu-
manizacion de la Consejeria de Sanidad
de la Comunidad de Madrid.

Para Amaya Saez, nuestra directo-
ra, esta iniciativa, “fruto del esfuerzo

de muchas personas, entronca
con el gran paso que dimos en
Menudos Corazones, en 2008,
con nuestro proyecto de hu-
manizacion de los hospitales
con unidades de cardiologia pediatrica
y cirugia cardiaca infantil de Madrid. A
través del acompafnamiento y el juego
educativo, tratamos de paliar las con-
secuencias negativas de la hospitaliza-
cion de los pequenos”.
iTodos estamos de enhorabuenal
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El Camino de Santiago,
iya en marcha!

Jovenes de toda Espana suman un reto
mas en su cuenta de crecimiento perso-
nal: en agosto, recorreran cinco etapas del
histdérico trazado, demostrando como con
cada paso se construye una meta comun.
La preparacion para este encuentro ha co-
menzado. {No hay quien les detengal!

El grupo
participante en
2018, en el Monte
do Gozo de
Santiago.

Del 23 al 30 de agosto, tendra lugar nuestro VI Encuentro
para Jévenes ‘Caminando a Santiago’. Les esperan cinco
etapas del Camino Francés hasta Santiago de Compostela,
haciendo una media de entre 15 y 20 kilémetros diarios a un
ritmo tranquilo: junos dias para superarse, divertirse y com-
partir una experiencia Unical

El grupo estara formado por jovenes, voluntarios y equipo de
Menudos Corazones, asi como por personal sanitario. Desde
2014, los participantes del Proyecto para Jévenes de la Fun-
dacién han superado pruebas muy importantes, como recorrer
andando parte del Camino de Santiago (2014, 2015 y 2018);
el doble reto de kayak y senderismo en el Pirineo aragonés
(2016); vy el primer proyecto fuera de Espafna que, en 2017,
los llevd a Paris para intercambiar valiosas experiencias con la
asociacion France Cardiopathies Congénitales.

Este ano, jconquistaran una meta mas! jEnhorabuena!

LE ¥y

‘r:-

#MenudosDeCamino

Para prepararse y superar este proximo reto, los
jovenes han comenzado a entrenar en distintos
puntos de la geografia espanola. A través de las re-
des sociales, estamos siguiendo sus progresos con
el hashtag #MenudosDeCamino. iMucho animo!
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A la de una, ala

de dos y a la de...

{I11 Convivencia
de Jovenes!

A principios de febrero, los jovenes disfrutaron de viejos ami-
gos y dieron la bienvenida a muchas caras nuevas en la lll
Convivencia de Menudos Corazones, celebrada en Madrid.

Durante el fin de semana, pudieron aclarar sus dudas con
Beatriz Garcia, cardidloga del Hospital 12 de Octubre; y des-
cubrir las claves para el reconocimiento del grado de disca-
pacidad junto a Montserrat Sanz, trabajadora social, y Ana
Bustamante, médica del Centro Base N° 7 de Madrid.

De la mano de una de las psicélogas de Menudos Corazo-
nes, Ana Belén Hernandez, los chicos y las chicas tuvieron la
oportunidad de compartir sus experiencias, asi como conocer
y adquirir herramientas para afrontar emocionalmente las pro-
blematicas derivadas de sus cardiopatias.

iPero también hubo tiempo para poner el cuerpo en movi-
miento! Maria Morales, de Forus Caja Magica, impartié una
clase en la que se combinaron distintas modalidades: pilates,
body balance y zumba.

‘Siempre me han ayudado...

Asi nos cuentan dos jévenes su experiencia en la
Convivencia de febrero:

“Mi primera convivencia me ha encantado. Me
he llevado risas, buenos momentos acompanados
de comprension y empatia, dudas resueltas que
son muy importantes para todos nosotros y, sobre
todo, me he ido con una satisfaccion y unas ganas
enormes de volver a repetirla”. Melinda.

“Ademas de ver a tus amigos de otras provin-
cias, conoces a mas gente, compartes experiencias
y miedos, te das cuenta de que hay gente que estad
igual que tu, que ha experimentado, mas o menos,
la misma situacion, y que te levanta el animo si
estds pasando por un mal momento. Y otra razdn
por la que me gustan las convivencias es por los
talleres y las charlas: los profesionales que acuden
nos ayudan a resolver dudas y nos orientan en
temas relevantes para nosotros: discapacidad, mé-
todos anticonceptivos, embarazo... En resumen, las
convivencias siempre me han ayudado y creo que
a los demas también vy, psicolégicamente, son una
ocasion para despejarnos y relajarnos”. Ana.
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Junto a los
pediatras
de Atencién
Primaria

iParticipamos en el | Taller de ECG (Electrocardio-
grama) para Pediatras de Atencion Primaria orga-
nizado por el Hospital Universitario 12 de Octu-
bre! Tuvo lugar los dias 26 y 28 de febrero y Ana
Belén, una de nuestras psicdlogas, respondio a
las cuestiones planteadas por los asistentes en
relacion a qué supone para los padres y las ma-
dres tener un hijo con una cardiopatia congénita,
qué retos deben afrontar y como pueden, estos
profesionales, ayudarles a hacerlo.

Ademas, al ser una jornada gratuita, los organi-
zadores animaron a los participantes a adquirir pro-
ductos corporativos de la Fundacion como un ges-
to para poner en valor no solo la formacion que iban
a recibir, sino el trabajo que hace Menudos Corazo-
nes en este hospital madrileno. Nuestra comparie-
ra Pilar y las voluntarias Beatriz, Inma y Mercedes
estuvieron al frente del mercadillo. jGracias!

Vuelve la X mads solidaria

Un afo mas, llega el momento de realizar la declaracion de
la Renta de 2018 vy, con ella, la X Solidaria: una campana
que nos anima a marcar la casilla 106 de Fines Sociales.
Este pequeno gesto, por el que el contribuyente no tiene
que pagar mas ni se le devuelve menos, se transforma en
una importante ayuda para las entidades del Tercer Sector
como Menudos Corazones, en un apoyo real para los ninos
y las niflas que atendemos y sus familias.

Este afio, el acto de presentacion tuvo lugar el dia 2 de abril y,
desde la Fundacién, nos sumamos a formar una gran ‘X Solidaria
humana’ junto a otras organizaciones, acufiando el lema de este
ano: “Ya somos 11 millones marcando la X Solidaria ¢y t0?”.

iAnétalo en
tu agenda!

M iy

I fimgr ! En la presentacion
de la campafia de

la X Solidaria de iYa tenemos fecha para la IX Ca-

2018, nuestra socia : rrera Menudos Corazones - BIMBO

Aida Ramos fue : N
~ protagonista. : Global Energy Race! Esta iniciativa

' : solidaria de Eventsthinker se ha convertido en un mo-
: mento muy especial en torno al que nos reunimos cada
ano para, con el impulso de nuestros latidos, continuar
avanzando en familia. Te esperamos, el domingo 22 de
septiembre, en el Parque Juan Carlos | de Madrid. jEsta-
te atento, pronto te daremos todos los detalles!
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y abrirse a otros

El 15y el 16 de diciembre, padres y madres de
los grupos de apoyo al duelo de la Fundacion
se reunieron en nuestro Centro de Apoyo
Integral. Estar juntos les permitié encontrar
el desahogo y la fortaleza necesarios para
afrontar unas fechas muy especiales, con-
virtiendo en presencia cada momento dificil.

Las fechas de Navidad, tan significativas para todos, lo
son aun mas para las madres y los padres que han per-
dido a un hijo o a una hija. En el camino del duelo, son
especialmente significativos encuentros como los que se
llevaron a cabo en diciembre pasado en nuestro Centro de
Apoyo Integral, que tienen mas de 10 afios de recorrido.

El séabado 15, guiados por Araceli y Belén, nuestras psico-
logas especializadas en duelo, los participantes trabajaron en
grupo las situaciones, momentos y sensaciones mas dificiles de
cada uno para afrontar esas fechas.

Tras un tiempo para la reflexion, las madres y los padres,
venidos de Asturias, Huesca, Aimeria y Madrid, transformaron

Encuentros de duelo i
en navidades: compartir

la llamada “Sala de Lucia” en un espacio de escucha y de
apertura a las vivencias y emociones de todos.

Al final de la mafana, los nifios que habian disfrutado de
una sesién de cine, invitados por la empresa Tipsa (en la que
trabaja una de las madres del grupo), con la compafia de la
voluntaria Cristina y de nuestra educadora Maria, se unieron
al grupo, despidiendo asi, todos juntos, una jornada gratifi-
cante, calida, conmovedora y liberadora.

Afrontando el dolor

Doblemente significativa fue la celebracion del encuentro del
grupo de duelo del dia siguiente, domingo 16. En el mismo lugar
se reunieron madres y padres que afrontaban las primeras navi-
dades sin sus hijos o asistian por vez primera a un encuentro de
Navidad. Durante todo momento estuvieron apoyados por las
psicélogas y dos madres de experiencia, quienes relataron qué
les ayudaba, en los primeros anos tras la pérdida, a soportar los
durisimos momentos asociados a esas fechas.

Como actividad de cierre, elaboraron una cadeneta en
la que cada eslabon llevaba un mensaje especial de unos
padres a otros, representando su vinculo y la fortaleza
de su union.

Ayuda mutua

Los grupos de apoyo al duelo de Menudos Corazones son
de gran ayuda para compartir con otras personas que han
vivido la pérdida de un hijo o una hija. Por lo general, las
reuniones se realizan los Ultimos viernes de mes. Si tienes
interés en asistir o en recibir mas informacion sobre ellas,
escribe a: grupoduelo@menudoscorazones.org

13
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a tope

Nuestros voluntarios y voluntarias si que
saben coémo comenzar bien el afo: jun-
tandose! No dejaron pasar el mes de
enero sin reunirse y, en nuestro Centro
de Apoyo Integral a los Nifios con Cardio-
patias Congénitas y sus Familias, seguir
formandose para ayudar a los “menudos”,

dentro y fuera del hospital.

Caras nuevas

Ademas, en febrero, un
nuevo grupo de voluntarios
y voluntarias, dispuestos a
dar lo mejor de si mismos
en nuestros programas,
participaron en una jorna-
da de formacion del vo-
luntariado organizada por
Menudos Corazones, de la
mano de nuestras compa-
fneras Maria Machon y Ma-
ria Alonso.

Como “la experiencia es
la madre de la ciencia”, no
faltaron a este encuentro las
“veteranas” Lucia Fajardo
y Amelia Culebras, que les
contaron cémo han vivido
su compromiso a través del
voluntariado. jGracias por la
generosa entrega de su tiem-
poy por el enriquecedor tes-
timonio que compartieron!

Encuentro de
voluntarias y
voluntarios.

Curso de
formacion de
voluntariado.

Premio para nuestra guia

Menudos Corazones recibio, el pasado 15 de febrero, una
de las tres becas concedidas por la Fundacién Quaes para
desarrollar una idea o un proyecto. Este premio apoyara la
reedicion y actualizacion de nuestra guia para maestros y
profesores con una nifa o un nino con cardiopatia en el aula,
que también ha recibido el impulo de Sham, de la mano de
Jesus Golderos. Gracias a esta publicacion, los profesionales
de la ensefianza podran conocer mejor la situacion del alum-
nado que presenta esta patologia y, sobre todo, disponer de
herramientas para desarrollar su escolaridad con la méxima
normalidad. Al acto de la entrega de la beca asistieron Maria
José Lucas, vocal de nuestro patronato, y su hijo Daniel, un
joven “menudo” (en la foto).



Conoce nuestra labor
de 2018 y su impacto

3.387 personas apoyadas emo-
cionalmente en el hospital, 460
madres y padres que tuvieron
un hogar durante los ingresos
de sus hijos e hijas... Estos
son algunos de los datos que
resumen nuestro trabajo e im-
pacto en la sociedad durante
2018. Conodcelos todos en
nuestra Memoria de Activida-
des, realizada con la colabora-

cion del Grupo SIM, que se ha
unido a nuestra causa y la ha
disefiado de forma gratuita. Y,
si deseas ampliar informacion
sobre nuestros programas, en
todas sus paginas encontra-
ras enlaces a nuestra web.

Gracias por estar siempre a
nuestro lado. Sin ti, nada de
lo que esta Memoria refleja
seria posible.

Abrimos nuevos cami . )
INOS para seguir ¢
MEMORIA DE ACTIVIDADES 2018 p 9 reciendo

LEELA EN:

http://bit.ly/MemoriaActividades2018
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Un cierre del ano
con corazon

El 14 y 15 de diciembre, las personas que se acercaron
a nuestro Mercadillo Navidefio Solidario, ademas de de-
mostrarnos su calor y carifno, se hicieron con obsequios
para regalar a familiares y amigos, ayudando con su
gesto de generosidad a nifios y nifias con cardiopatias
congénitas. Agradecemos desde aqui a nuestra compa-
nera Pilar, organizadora de esta cita tan especial, y a los
colaboradores, particulares y empresas, que la hicieron
posible con sus donaciones: Fundacion Parques Reuni-
dos; Tendam; ONCE; NH Hotel Group; Oriflame; Yago
Alonso, de Abbott; Maribel Hernandez, de Bodegas y
Vifedos Fontana; Fernando Garcilaso de la Vega; Laura
Jiménez Sebastian y Carmen Maldonado.

También en diciembre, del 17 al 20, vivimos la magia
del compartir, entregando a los nifos hospitalizados los
peluches que la Fundacion Parques Reunidos nos ha-
bia donado para ellos. jFue emocionante!

No podemos dejar de mencionar a las empresas y los
particulares que felicitaron las fiestas con nuestras tar-
jetas de Navidad solidarias. Gracias, Vanessa; gracias,
David, por estar siempre ahi.

I Congreso
Medicina Grafica

Zaragoza acogio, el 30 de noviembre pasado, este in-
novador encuentro, repleto de creatividad, que puso de
manifiesto como los comics, las ilustraciones o las info-
grafias pueden servir para mejorar la formacion de los
profesionales sanitarios y la comunicacion con los pa-
cientes. Los organizadores de esta iniciativa nos invita-
ron a compartir la experiencia de nuestra guia para ado-
lescentes, Contigo en el hospital, y alli estuvieron para
presentarla Maria Escudero, presidenta de la Fundacion;
Javier Marin, ilustrador y disefiador de la publicacion; y
nuestra companera Teresa Bordons.



Cuéntanos tu historia
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Ricardo

Me han pedido que cuente nuestra his-
toria en 800 palabras y yo os contaria
8.000 historias sobre mi hijo. Dicen que
escribir es terapéutico. Yo no lo tengo
tan claro. Lo que si es terapéutico y ayu-
da de verdad es la solidaridad. Embara-
zada de 22 semanas, mi mundo se cayo
y mi hijo gané un nombre: Ricardo Cora-
zon de Ledn, el castellano.

A lo largo de todos estos afos, la resiliencia ha sido mi fuerte.
Puedo asegurar que nuestro dia a dia es un aprendizaje conti-
nuo. jCuanto nos ensefian nuestros “menudos”!

Varias constantes se repiten en nuestra vida: el apoyo de nuestra
familia; de Menudos Corazones; del equipo del Area del Corazédn
Infantil del Hospital Gregorio Marafon (Madrid), con la Dra. Ma-
nuela Camino al frente de la Unidad de Trasplante Cardiaco In-
fantil; de los pediatras de Zamora, con el Dr. Ochoa como nues-
tro companero de fatigas. Y, en especial, la fuerza, el empuje,
la energia y la alegria que siempre han caracterizado a Ricardo.

Durante el embarazo, la inexperiencia me hizo confiar. Me di-
jeron que diera a luz en Salamanca y que después nos irflamos
juntos a Madrid para operar al bebé. Después de una ceséarea
complicada, el 27 de mayo de 2004, yo me quedé ingresada y
a Ricardo se lo llevaron al Hospital Ramon y Cajal (Madrid). Alli,
apenas llegod, le hicieron un cateterismo urgente y se complicd
tanto que crei que no iba a abrazarle nunca. Lo conoci a los
tres dias de nacer, en la UCI del hospital, después de pedir el

" L
Ricardo y su hermano Miguel en el
campamento de verano de Menudos
Corazones, en 2018, acompanados
de nuestras compaferas Maria
Gutiérrez (izquierda) y Maria Alonso
(derecha), su primera monitora.

Con la doctora
Camino y su
madre, Manuela.

alta voluntaria en Salamanca. Nunca olvidaré mi desesperacion
al mirar todas esas cunitas y no “verle”, no saber quién era
después de 9 meses juntos y conocerle entre cables, pitidos
y toallas. Nunca olvidaré a la enfermera Virginia, que consiguiod
ponerme a Ricardo entre mis brazos.

Por otro lado, yo ya era socia de Menudos Corazones y nos
estaban esperando para acoger a mi familia en un hotel. Desde
ese momento, aprendi la importancia de contar con un techo, un
abrazo y palabras de aliento.

El 3 de junio lo operaron. Como su cardiopatia era sencilla, se
suponia que iba a ser una Unica intervencion y que no tendria
secuelas. Después de muchas horas, sali¢ el cirujano a infor-
marnos y era como si nos hablara en otro idioma. Nos dijo que
la vida de Ricardo estaba colgada por un pelo de la cabeza y si
ese pelo se partia nuestro hijo moriria.

Aguanté infartos, paradas cardiacas, fallo multiorganico, taquicar-
dia ventricular y estar colgado por el pecho a corazén abierto...
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Incluso, un dia llegamos a “despedirlo”. Pero aprendimos que las
estadisticas son solo eso, que da igual un 3% que un 99%. Tienes
que pensar que la estadistica buena es la tuya.

Lo cierto es que nadie entendia por qué Ricardo no se iba, por
qué no dejaba de respirar. Después de un mes en el Ramén y
Cajal, nos mandaron a todos a casa, a esperar. Me converti en
una zombi con un sacaleches en la mano, medicinas, fisiotera-
pia, sondas... Vivia entre Urgencias y mi casa.

Durante 9 meses experimentamos incertidumbre, miedos, espe-
ras, cateterismos. Hasta que llegé la decision de trasplantar o de
seguir esperando... el fin.

¢ Qué era un trasplante? ;Cuéndo lo harfan? ;Donde? A través
de Menudos Corazones, pedimos una segunda opinién. El Dr.
Enrique Maroto nos vio el 17 de mayo y le queria dejar ya ingre-
sado para esperar el corazon.

Una semana después, cerramos nuestra casa, dejamos nues-
tro trabajo, hicimos una fiesta de cumpleafos a Ricardo (o de
despedida), y nos mudamos a Madrid. Fueron dias de rabia,
impotencia y dolor. Los miércoles se reunia Menudos Corazo-
nes con las familias en el hospital. Recuerdo que conoci una
madre de Valencia con un hijo de 6 afos trasplantado hacia
una semana. Ahi descubri que a cualquiera podia pasarle lo
que a nosotros y también cuan necesario era conocer a gente
en la misma situacion.

Después de haber pasado un afio duro, dificil de vivir y de recor-
dar, llegamos a manos de la Dra. Camino en el Hospital Gregorio
Marafién. Nunca olvidaré su comprension, su delicadeza y su
humanidad. Es resolutiva, carismatica y con caracter. Supe que
nunca nos iba a fallar.

El dia 15 de junio del 2005 llegd nuestro corazon. Volvi a despe-
dir a mi hijo. Pero, puedo decir, que ese dia empezamos a vivir.
Gracias a la solidaridad de unos padres que en el peor momento
de su vida decidieron salvar a otros nifios, mi hijo esta con no-
sotros. Después de un mes en el hospital, nos fuimos a casa. Y
empecé mi formacion para cuidar a un titan.

Menudos Corazones siempre ha estado a nuestro lado, inten-
tando ayudarnos. Pero a mi, al principio, me costaba delegar.
Tenia miedo a las infecciones, que cada dos por tres nos aho-
gaban. Recordaba a Cristina, supervisora de la planta, que me
puso las pilas en la prevencion de las infecciones nosocomiales.
iNo dejaba a nadie acercarse a Ricardo si no estaba protegido
como para el virus del Ebolal

Cuando empezd el colegio, con 3 afos, tuvo un accidente en el
parque y acabd en la UCI con un hueso de su cabeza roto. A los
4 sufrié un shock anafilactico y al afio siguiente pensaban que
tenia un linfoma... Aprendi que no puedes vivir en torno a la car-
diopatia de tu hijo y que hay que disfrutar cada dia. Me propuse
ampliar la familia y normalizar nuestra vida.

Cuando Ricardo tenia 5 afos, nacid su hermano, Miguel, nuestro
angel de la guarda. Nos trajo fuerza para los dias dificiles, amor
para los momentos de flaqueza, y un amigo y un hermano para él.

Los siguientes anos fueron muy dificiles por las infecciones. jHan
sido como nuestra criptonital Por eso seguimos creciendo, forman-
donos y aprendiendo. Y de tanto estudiar, aprobé la oposicion en
la Sanidad de Castilla y Ledn. El mérito, como siempre le digo a mi
hijo, es suyo, por los retos que nos ha puesto continuamente.

Dejarle crecer siendo independiente y no sobreprotegerle fue un
reto, pero el mayor acierto en la vida de mi hijo fue atreverme a
mandarlo, a los nueve anos, al campamento de verano de Me-
nudos Corazones. jNunca lo olvidaremos! Maria, su monitora, lo
define como “un flechazo” entre ellos dos. Yo lo defino como el
principio de las alas de Ricardo.

Esa primera vez fue dificil: me pasé la
semana esperando su regreso. El segun-
do afo acudieron mis dos hijos y yo me
puse guardias para estar entretenida. Al
tercer campamento hice guardias solo
la mitad de la semana; y el aho pasado
pedi que aumentaran los dias del campa
a 15. Ellos disfrutan mucho y a nosotros
nos obliga a desconectar, a aprender a
delegar y a relajarnos, sabiendo que es-
tan bien atendidos vy felices.

iUna pareja
invencible! Ricardo
y Miguel, en el
Hospital Gregorio
Marafdn.

iGracias, Menudos Corazones, por
acompanarnos, cuidarnos, formarnos,
mimarnos e incluso renirnos cuando
nos descuidamos! jCuanto nos ense-
Aan nuestros "menudos"!

Manuela
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Julina

Julina, con sus
hermanos y sus

padres, en marzo
de este afo.

‘Los milagros existen’. Esta frase resume la historia que voy a contaros, que comienza
el 8 de enero de 2018, dia en que mi hija volvié a nacer.

El 8 de enero de 2018, coincidiendo con la vuelta de vacacio-
nes de Navidad, Julina se despertd nerviosa; le habian hecho un
cateterismo en diciembre y no habia regresado al colegio desde
entonces. Su hermano Miguel no se separaria de ella. Después
de desayunar en el colegio, subieron de la mano a la clase de
vigilancia y, llegando a la puerta, Julina se desplomo.

Miguel, con gran intuicion, le abrid los ojos, intentd hacerle un
masaje de reanimacion cardiopulmonar (RCP) y gritd pidiendo
ayuda. ¢Como pudo reaccionar asi con solo 10 afos? Creo
que es fruto de los talleres que hacemos con los nifios. En
2017, Menudos Corazones orga-
nizé la Il Jornada Cardiosaludable
para Nifos y Jovenes en el Hospital
Gregorio Marafnén vy, entre las activi-
dades de ocio, hicieron un taller de
RCP. Esta Jornada resulté ser valio-
samente productiva.

El director de Primaria inicio la RCP
basica, ayudado por Amaya, una
mama enfermera. Su tutora, Begona,
y su profe de vigilancia, Ana, llamaron
al 112. Yo tardé cinco minutos en lle-
gar al pasillo donde yacia en el suelo.
Estaban haciéndole la reanimacion y
habia llegado ya la primera ambulan-

S hermanos,
‘ = Manuel y
cia. Supe lo que pasaba: su cuerpo Miguel.

estaba sin vida, se me rompio el aima.

El dolor es tan grande que es indescriptible. En esos mo-
mentos tan duros, los técnicos del SAMUR, los profesores y
los policias, pusieron su alma, vida y corazén. Julina estaba
rodeada de angeles.

Me puse a rezar, pidiendo un milagro. Julina tenia un corazén
roto, ya tres veces arreglado, supliqué a Dios que me devolviese
a mi nifa, aln me quedaba mucho que aprender con ella. Me
vino a la mente una frase biblica: “sabemos que poseemos ya lo
que le hemos pedido”. Tras doce largos minutos, su fragil cora-
z6n volvié a latir. Rapidamente la trasladaron al Hospital La Paz.

El pediatra de la UCIP lo denomind
“resucitacion”. Julina estaba muy
grave, el electroencefalograma era
plano, ni los rifilones ni el higado fun-
cionaban... Estaba en coma inducido
y conectada a un desfibrilador.

Sus cardidlogos no se explicaban
el motivo. Tras varios dias, pudieron
someter a Julina a un cateterismo
diagnostico que evidencid una obs-
truccion coronaria. Los cirujanos
cardiacos consultaron a sus cole-
gas de Europa y de Estados Unidos.
Era viernes cuando, desde Boston,
contestaron que habian operado
cinco casos similares y que uno de
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sus cirujanos estaba casualmente de camino a Madrid. Le lo-
calizaron y el lunes y martes se reunié con el equipo médico.
El miércoles, el equipo de La Paz operd a Julina. Fue un éxito,
aunque con un postoperatorio dificil.

Estando en la UCIP, sedada, le di todo el amor que una madre
es capaz de dar a un hijo. jY funciona! Al mes pasamos a planta.
El despertar del coma fue duro: no podia hablar, ni sujetar la
cabeza, ni comer, ni controlar esfinteres. Habia vuelto a nacer. Mi
marido y yo nos volcamos en ella, apoyandonos mutuamente.

Mis padres y mi hermana no me dejaron sola. Mi madre se
vino a vivir a Madrid el 9 de enero. Mi hermana estaba con-
vencida de que todo iria bien, mejor que antes. También mis
suegros, mis sobrinas, el resto de la familia y nuestros mejo-
res amigos; todos nos daban amor.

Julina tenia Dafo Cerebral Adquirido (DCA), consecuencia de
la parada, y en La Paz no hay Unidad de Rehabilitacion. Su
neurdloga solicitd el traslado al Hospital Nino Jesus, donde
si tienen. Al dia siguiente del alta estabamos alli y, en marzo,
empezo sus terapias.

En septiembre de 2018 volvié al colegio, compaginandolo con
las terapias del Nifio Jesus. Siendo una version mejorada de
la nifa que era, su alma ha crecido.

Ya ha pasado mas de un afno. Julina es muy fuerte, nunca
se pregunta por qué, siempre ha ido avanzando, luchando,
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esforzandose. No mira atréas,
es feliz, no se pone limites,
no se rinde, vive cada dia
con mucha intensidad. Irra-
dia amor. Como dice mi sue-
gra, “dulina es especial”.

En 2016, en la
Carrera Solidaria |
de Menudos
Corazones. .

Gracias a ella, todos he-
mos mejorado. Sus herma-
nos, Manuel y Miguel, han
madurado, evolucionado, son ejemplo de

amor y apoyo a su hermana desde el primer momento. Son
sus angeles de la guarda.

Doy gracias a la buena gente que conoci en el Nifio Jesus, con
sus historias tan duras. Siempre nos han ayudado, escuchando-
nos, animandonos, con gestos de amor y consuelo. También a
los terapeutas de la unidad de DCA de este hospital de Madrid,
siempre tan sonrientes y carifosos con los ninos, haciendo que
se motiven y ayudandoles a volver a su “vida normal”.

Estaré eternamente agradecida al Colegio Virgen de Mirasierra,
por darlo todo por mi hija; a los profesionales del SAMUR vy de
la Policia; a los profesores, por su esfuerzo y amor incondicional
hacia Julina en ese frio pasillo del cole: crearon el escenario per-
fecto para que ocurriese un milagro.

Estoy inmensamente agradecida a los excelentes médicos de la
Paz, el Dr. Gutiérrez Larraya, €l Dr. Labrandero, la Dra. Polo, el Dr.
Rey, la Dra. Dorao, €l Dr. Del Rio, la Dra. Verd(, la Dra. Marta Garcia,
la Dra. Tirado, la Dra. Mar Garcia... Sin su excelencia profesional y
humana no hubiera sido posible. A las enfermeras y auxiliares de
la UCIP y de la planta de cardiopatias complejas, especialmente a
Cristina 'y a Juana, por todo el afecto que nos dieron. A su pediatra
del centro de salud, la Dra. Millan, por su carinoso seguimiento. A
los médicos de la familia: los tios Javier, Concha y Ana, a Alvaro y
Suso, a Susana. A mis amigos del aima, Irene, Eva y Pablo. A mis
almas gemelas, Vane, Prado, Blanca y Antia. A Loles.

A la Fundacién Menudos Corazones, por su labor fundamental
tanto para los nifios con cardiopatias como para sus familias,
gracias. Sin ella, estariamos perdidos.

Para concluir, os resumo lo mas importante que he aprendido:
que el amor es fundamental, sobre todo para las personas en-
fermas. Las casualidades no existen, todo es un aprendizaje
continuo. La vida es una escuela, maravillosa pero dificil, cada
prueba hallada en el camino es una oportunidad Unica para
crecer. Rezar y no perder la esperanza. Lo Unico que nos llena
es amar y ser amados, porque somos amor. Y, como no, que
los milagros existen.

Gracias a Dios, a mamay a ti, Julina, por volver, por ser mi cora-
zén, mi alma 'y mi vida.

Julia
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“QUE NOS ESTA PASANDO?: LA CONVIVENCIA
CON LAS CARDIOPATIAS CONGENITAS, A EXAMEN

A peor respuesta emocional
de los padres, mayor impacto

en las familias

Blanca Egea, enfermera y madre de una ‘menuda’, firma un innovador estudio que analiza la pro-
funda huella que dejan los problemas congénitos de corazén en la vida familiar. Las diferentes
respuestas emocionales entre padres y madres, la vivencia de los hermanos y como perciben los
nifnos con cardiopatias su propia calidad de vida son algunos de los temas analizados por esta
investigacion, en la que han participado cerca de 300 personas socias de Menudos Corazones.

Por Jaime Montes

| diagndstico de una cardiopatia congénita provoca un
impacto muy grande en cualquier familia. La vida cam-
bia de un dia para otro y aparecen, inevitablemente,
sentimientos como la incertidumbre, el dolor o el miedo.

Hasta ahora, los estudios que analizaban la conmocion de-
rivada de las enfermedades pediatricas se habian orientado a
problematicas como el cancer, el asma o la salud mental, ha-
biendo poco sitio para las cardiopatias. Ademas, la mayoria de
ellos se limitaba a investigar las respuestas frente a la enfer-
medad de los padres y, en concreto, las de las madres, que
acababan participando por abrumadora mayoria.

Blanca Egea, profesora de la Escuela de Enfermeria y Fisio-
terapia San Juan de Dios, de la Universidad Pontificia Comillas,
de Madrid, madre de una “menuda” y socia de la Fundacion,
ha logrado un importante —e innovador— avance en su estudio
“Impacto familiar de las cardiopatias congénitas” incluyendo
las respuestas de los propios nifos y jévenes con problemas
de corazdon y también las de sus hermanos. “Sin duda, los
grandes olvidados”, puntualiza esta enfermera.

Para la recogida de datos que incluyera a toda la unidad
familiar objeto de su investigacion, Blanca Egea tuvo el apo-
yo de Menudos Corazones, que difundié entre finales de
2017 y la primera mitad de 2018 el cuestionario online entre
las familias de la Fundacion.

En total, participaron 297 personas, aunque final-
mente fueron validas 271 encuestas. Respondieron
58 padres, 119 madres, 39 hermanos y 55 personas
con cardiopatias con edades comprendidas entre 8 y
12 anos (21 ninos), 13y 18 anos (16 adolescentes) y
19 y 30 anos (18 adultos joévenes).

Padres y madres: ¢iguales o diferentes?

La primera conclusién del estudio es que no hay
una diferencia significativa en las reacciones emo-
cionales entre padres y madres. “Las respuestas, a
grandes rasgos, son iguales, aunque se manifies-
ten de distinta manera”.

Que la muestra de madres duplique a la de padres, es para
Blanca Egea un escenario “esperable y positivo”, destacando
especialmente la participacion de los padres en su investiga-
cion. “En otros estudios previos, las respuestas de ellos eran
tan poco significativas que se eliminaban del andlisis”, explica.

Las madres apuntan, segun el estudio, a una mayor des-
gana y los padres, a una mayor sobreproteccion. Pero, por
ejemplo, ambos comparten el mismo nivel de irritabilidad,
entre los factores de respuesta analizados.

Aceptarse y pedir ayuda

Uno de los resultados méas contundentes de la investigacion
es que los nifos con cardiopatias congénitas tienen una per-
cepcion de mayor calidad de vida que la que tienen sus pa-
dres sobre la de ellos. En los adolescentes, incluso, la diferen-
cia de criterio es mas acentuada. La autora, que preveia este
escenario, aduce que los nifos con cardiopatias congénitas
“no han conocido otra situacion”. Si su calidad de vida es
suficiente, ve logico que “no echen de menos otra realidad
porque son felices con la que tienen”, argumenta. Esta acti-
tud representa un ejemplo para padres y madres: “Debemos
aprender a no detenernos en lo que nos falta, sino en intentar
estar satisfechos con nuestra vida, tal como es”.

La autora, en la presentacién de
su estudio en nuestra XV Jornada
sobre Cardiopatias Congénitas,
celebrada el pasado noviembre.
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Otra conclusién relevante del estudio es que a peor res-
puesta emocional de los padres, el impacto que las cardio-
patias congénitas producen en las familias y en las parejas es
mayor y, a su vez, la percepcion de la calidad de vida de sus
hijos es mas deficiente. Por ello, la principal recomendacion
de Blanca Egea para los padres es “que se dejen acompanar
y pidan ayuda”. En este proceso, valora muy positivamente
a entidades como Menudos Corazones, que permiten a los
padres sentirse comprendidos, conocer a otras familias que
han vivido situaciones parecidas, ademas de suponer una ex-
periencia muy positiva para los propios hijos.

Los hermanos, con mas tristeza

El anadlisis de la huella que dejan las cardiopatias congénitas
en los hermanos es, sin duda, una de las grandes novedades
del estudio. En el impacto negativo se encuentran los celos,
los trastornos de conducta y la sensacion de pérdida de expe-
riencias de vida: “Por culpa de mi hermano, no hemos podido
irnos de vacaciones”, compartié un participante en la encues-
ta. Sin embargo, también se concluye que los hermanos son
mas protectores, mas responsables y mas maduros.

“Los padres los tenemos que incorporar mas, hacerlos
mas participes de la informacién y del hospital, aunque sea
duro”, sostiene la investigadora. Es cierto que sus visitas no
estan permitidas en las Unidades de Cuidados Intensivos
(UCI) e, incluso, a veces se tienen que quedar en su ciudad,
mientras sus padres se desplazan a otra donde su hermano

‘Gracias, familias’

Blanca Egea no pierde ocasiéon para agradecer a
las 297 personas que respondieron su cuestionario.
“Es que no era facil, habia que dedicarle tiempo”,
aclara. “Quiero también mandar un abrazo a las
familias que mostraron interés y escribieron en el
espacio final del cuestionario: ‘muchas gracias por
hacer este tipo de estudios’. Que sepan que, una
vez esté publicada, haremos llegar a todos los so-
cios la investigacion completa. Y, por ultimo, gracias
a Menudos Corazones, que ha puesto tanto o mas
esfuerzo que yo en este proyecto”.

i
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Otros datos de interés:

- El estudio incluye respuestas de familias de 33
provincias espanolas, pero el 79% tiene su hospi-
tal de referencia en Madrid.

- Un 39% de los diagndsticos fueron prenatales,
pero el porcentaje sube al 55% si se analizan solo
los ultimos diez afos.

- En la muestra de esta investigacion, el 86% de los

ninos tiene una cardiopatia con una complejidad

media o alta que contrasta con la literatura médi-
ca, que sostiene que el 65-70% de las cardiopa-
tias son leves. Para Egea tiene una facil explica-
cion: los padres que participan en fundaciones
son aguellos cuyos hijos tienen cardiopatias mas
complejas con un curso crénico.

El 92% de los pacientes del estudio han necesita-

do, como minimo, una cirugia cardiaca, con una

media de 4 procedimientos invasivos por nifo.

Un 40,5% de los nifos y jovenes de la inves-

tigacion tiene alguna enfermedad asociada,

ademas de la cardiopatia. Las principales son

de caracter psicoldgico o psiquiatrico (22%),

seguidas por las enfermedades traumatoldgicas

(17%), neuroldgicas (17%), sindromes genéticos y

dolencias endocrinas.

es atendido, con el sentimiento de soledad que eso genera
en ellos. No obstante, a la autora le ha sorprendido que el
discurso de “mas tristeza y sufrimiento” sea el de los herma-
nos, quiza por las pocas oportunidades que tradicionalmen-
te han tenido para expresarse, y valora muy positivamente
que puedan asistir a los campamentos de integracion de
verano de Menudos Corazones.

Los mejor valorados

Para los participantes de la investigacion, los profesionales
mas valorados por las familias son los cardidlogos y los ci-
rujanos, seguidos por el personal médico y de enfermeria
de las UCI tanto neonatales como pediatricas. En siguiente
lugar aparece Menudos Corazones, que “rellena un vacio al
que no llegan las instituciones” y los anestesistas, ademas
de otros recursos privados.

Egea presentd su estudio a las familias en noviembre de
2018, en la XV Jornada sobre Cardiopatias Congénitas de
Menudos Corazones y, mas recientemente, en el Curso de
Cardiologia Pediatrica y Enfermeria en Cardiologia Pediatrica
del Hospital Gregorio Maranon, celebrado en marzo. “Profun-
dizar en el conocimiento de las familias que conviven con una
cardiopatia congénita pone al alcance de los equipos de sa-
lud informacion relevante para el desarrollo de intervenciones
que mejoren la atencion a estas familias”, sefala.

Por ultimo, la autora destaca la necesidad de que institu-
ciones, hospitales, fundaciones, padres y pacientes trabajen
de la mano para aprender y mejorar: “Se nos llena la boca
hablando de atencion centrada en los pacientes, cuando lo
que debe haber es atencién centrada en las familias”.
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La doctora Collell, en la presentacion
de su estudio en la XV Jornada sobre
Cardiopatias Congénitas de Menudos
Corazones.
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ROSA COLLELL, CARDIOLOGA INFANTIL DEL HOSPITAL
UNIVERSITARIO SANT JOAN DE REUS (TARRAGONA)

Un impulso para conocer mejor
la valvula aértica bicuspide

La ganadora de la primera edicion de la Beca Menudos Corazones de Investigacion Mé-
dica, convocada en 2018 de la mano de la Sociedad Espainola de Cardiologia Pediatrica
y Cardiopatias Congénitas, explica en esta entrevista la importancia de su estudio, cen-
trado en mejorar el abordaje de una de las cardiopatias congénitas mas frecuentes.

Hablamos con ella en noviembre, en nuestra XV Jornada
sobre Cardiopatias Congénitas, donde presenté su inves-
tigacion “Identificacion de un patron de biomarcadores de
dilatacion de la aorta ascendente en nifos con valvulopatia
adrtica bicuspide”. Durante la charla, no duda en recono-
cer la importancia de este tipo de encuentros: “Hacéis una
labor muy importante. Me ha encantado escuchar a los pa-
dres y a los jovenes. Es importante que no solo hablemos
los profesionales, sino propiciar el didlogo con las familias.
Los médicos queremos exactamente o mismo que ellos:
que su hijo esté bien. Tenemos que ser un equipo”.

¢Qué supuso la concesién de la Beca Menudos Corazones?
Poder tirar para adelante este proyecto: ya lo teniamos en
mente pero no disponiamos del dinero para llevarlo a cabo.

El Hospital Universitari Sant Joan de Reus habia desarrolla-
do este mismo estudio en adultos y contabamos con una
persona experta en las particulas que queriamos analizar,
asi que teniamos el campo facil para afadir a los nifios a la
investigacion pero, claro, necesitabamos un respaldo eco-
noémico. Durante tres o cuatro anos habiamos intentado, sin
éxito, varias vias de financiacion.

¢ Qué puede aportar esta investigacion a los nifios y las
nifas con cardiopatias congénitas?

El estudio se centra en la cardiopatia congénita mas fre-
cuente, que es la valvula adrtica bicuspide, y permite clasifi-
car a los pacientes que la tengan en dos grupos. Uno seria
el de mas riesgo, aquellos que, ademas de disfuncionar la
valvula, pueden dilatar la aorta. El otro grupo seria el de me-
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nos riesgo. Esta clasificacion nos permi-
te controlar mas o unos que a otros, qui-
tando angustia a quienes no hace falta,
y haciendo sentir mas acompanados a
quienes si. Al grupo de riesgo, ademas
de hacerles recomendaciones mas con-
cretas, podemos controlarlo de forma
mas estricta y ayudarle a planificar acti-
vidades como la practica deportiva.

¢A cuantos ninos podria beneficiar
este estudio?

Sabemos que 4 bebés de cada 1000
nacen con una valvula aodrtica bicuspide
y mas del 50% de ellos van a dilatarla.

¢Asi que esta investigacion implicaria
para ellos, a corto plazo, una mejora?
Si, en primer lugar, para cambiar la fre-
cuencia de los controles y ajustar las
recomendaciones. Un segundo paso,
mas ambicioso, es intentar encontrar

un tratamiento para evitar que estos pacientes de riesgo
dilaten la aorta o bien que la progresién no sea tan alta.
En cardiologia de adultos ya se ha
avanzado en este campo porque
se va detectando que podemos
bloquear el micro DNA, esas par-
ticulas que regulan tu material ge-
nético para que tu dilates la aorta.
Al hacerlo, entonces esta senal
genética desaparece.

Ademas de ser investigadora

en la Universitat Rovira i Virgili (Tarragona), es car-
didloga pediatrica en el Hospital Sant Joan de Reus.
¢En qué lugar quisiera que estuviera la investigacion?
En un lugar diferente al que estéa ahora. En estos tiempos,
la mayoria, ademas de nuestra labor asistencial, sacamos
tiempo para investigar, que normalmente es tiempo per-

“Sin la Beca Menudos
Corazones este proyecto
no se podria haber
desarrollado, asi que mi
agradecimiento es total”

sonal. Los pacientes se tienen que ver y se tienen que
cuidar, asi que investigar es un plus: no nos dedicamos
solo a ello. Por eso, aparte del
esfuerzo personal se necesitan
recursos, porque sin ellos es im-
posible.

En este sentido, {coémo valo-
ra la convocatoria de nuestra
beca, junto a la Sociedad Es-
panola de Cardiologia Pediatri-
ca y Cardiopatias Congénitas?
Es importantisima. Las becas del Estado son limitadas vy,
sin embargo, existen muchas buenas ideas y gente muy
preparada para llevarlas a cabo en hospitales, incluso
en los mas pequenos. Sin la Beca Menudos Corazones
este proyecto no se podria haber desarrollado, asi que
mi agradecimiento es total.

La segunda edicion, en marcha

En marzo, volvimos a convocar,
junto a la Sociedad Espanola de
Cardiologia Pediatrica y Cardio-
patias Congénitas (SECPCCQC),
la segunda edicion de la Beca
Menudos Corazones para la
realizacion de un proyecto de
investigacion médica, con una
dotacién de 12.000 euros.

A ella han podido optar car-
didlogos pediatricos, cardio-
logos dedicados a las cardio-

patias congénitas, cirujanos
cardiacos o personal de enfer-
meria, miembros de la SECPCC
con al menos un afo de anti-
gledad, salvo en el caso de los
médicos residentes.

Ademas de financiar el im-
porte de la beca, la Fundacion
Menudos Corazones, a través
de un miembro de su patrona-
to, formarad parte del tribunal
evaluador de los proyectos de

investigacion presentados en
esta segunda convocatoria.

El premio a la investigacion
ganadora se dard el 18 de mayo,
en Sevilla, en la Asamblea de la
Sociedad Espanola de Cardio-
logia Pediatrica y Cardiopatias
Congénitas, organizada en el
marco del 532 Congreso Anual
de la Sociedad Europea de Car-
diologia Pediatrica y Cardiopa-
tias Congénitas.
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Corazones que Crecen

DANIEL PULIDO

“Mi hermano me ha
aportado la confianza de
saber que siempre esta ahi”

Dani nacio en el ano 2000 en Caceres, pero suele decir que
su ciudad natal es Barcelona, donde le ‘sacaron adelan-
te’. Mientras cursa Bachillerato, encuentra tiempo
para profundizar en el mundo del diseno grafico y
en el estudio de la musica, dos materias que le
apasionan. Este joven entusiasta de la vida nos
cuenta su historia con la firme conviccién de que
se puede ser feliz con una cardiopatia congénita.

¢Podrias contarnos una breve historia sobre tu cardiopatia?

Todo comenzé al poco de nacer. Al principio, parecia que estaba todo bien,
pero cuando una enfermera fue a banarme me puse ciandtico (color azulado
en la piel por bajo nivel de oxigeno en sangre). A partir de entonces, trataron
de saber qué me pasaba y resultd ser una cardiopatia. Después, me llevaron a
Madrid y, de ahi, me derivaron a Barcelona: a la semana, pasé por mi

primera operacion en el Hospital Vall d’Hebron y, al cabo de un mes, "
por la segunda. Empezd una etapa de revisiones hasta que se pro-
dujo la tercera intervencion, cuando tenia un afio. La siguiente
vez que entré en quiréfano fue a los seis anos, jy la ultima!l Sigo
yendo a Barcelona a revision de vez en cuando, v listo.

¢{Como recuerdas tu infancia?
La recuerdo bastante normal. La vivi con la ino-
cencia propia de la nifiez: no era consciente de
lo que me pasaba. Es verdad que, a medida
que iba creciendo, se podian notar algunas
diferencias, por ejemplo, me cansaba mas
que el resto y no podia jugar al futbol; pero
aguello no suponia nada malo para mi,
ni para los otros chicos y chicas de mi
edad. Aun conservo amigos de la infan-
cia que siempre han estado a mi lado.

¢Cuando conociste la labor de
Menudos Corazones?

Durante las primeras operaciones:
una persona que formaba parte de
la Fundacion vivia en Barcelona y
un dia fue al hospital a ofrecer

ayuda a mi dres. Asi que
digamos NOS coONOCeMos
&odal ida.
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padres,
isco Javier,
pPablo.

-
Dani con sus
pilar y Franc
y su hermano,

Desde siempre,
sido fieles comp

Desde entonces, has participado
en muchas de nuestras activida-

Siempre han sido buenas experien-
cias: algunos de mis mejores recuer-
dos son de los campamentos de Me-
nudos Corazones, de toda la gente
que he conocido en ellos y con los que sigo en contacto...
iLo hemos pasado geniall El Ultimo verano fui al Encuentro de
Jévenes ‘Caminando a Santiago’ y también he participado en
las convivencias, donde he seguido haciendo amigos.

Tu hermano te ha acompainado en algunas de estas
aventuras...

Asi es, jdesde el principio, como uno mas! Creo que mi
hermano Pablo me ha aportado la confianza de saber que
siempre esta ahi.

¢Crees que el papel de los hermanos es importante?

iClaro! Porque comparten mucho, en primer lugar, en el ho-

gar. Esta cercania, en todo momento, supone un gran apoyo
en todos los aspectos de la vida.

Para ti, ¢por qué merece la pena formar parte de

Menudos Corazones?

Por la informacion y la ayuda que aporta, en primer Iu-

gar. Ademas, para las personas con cardiopatias con-
génitas es un espacio donde sentirnos “normales”, por

asi decirlo; divertirnos y disfrutar como los demas.

Pablo y Dani han
aneros de viaje.

“Algunos de mis
des. $Qué han significado para ti? mejores recuerdos son
de los campamentos de
Menudos Corazones”

Menudos Corazones n® 48 / Primavera 2019

to
En el campamen
de verano, en 2017.

Hablando de ‘normalidad’, ¢co6mo es un dia normal
para ti?

Yo creo que es como el de cualquier otra persona: me levan-
to, voy al instituto... aunque es cierto que, de camino, alguna
cuesta me requiere un poco mas de esfuerzo. Ademas, ten-
go aficiones que practico a diario: tocar la guitarra y dibujar;
Yy, por supuesto, me encanta pasar tiempo con mis amigos.

¢Por qué estas aficiones y no otras?

Dibujar es algo que he hecho desde pequeno, me gusta el arte
y expresarme a través de él. Cuando empecé a escuchar rock,
me atrajo el sonido de la guitarra y a los ocho o nueve anos
empece a recibir clases. Siempre ha habido sitio para una gui-
tarra mas en mi habitacion: jahora, tengo una espafola y dos
eléctricas! Tocar me divierte y me ayuda a gestionar el estrés.

¢Como te ves de aqui a cinco anos?

Me gustaria ser disehador grafico y seguir con la musica,
pero... jquién sabe! De aqui a cinco anos, a lo mejor me da
por hacer otra carrera como, no sé, ¢enfermeria? Lo que ten-
go claro es que quiero hacer lo que me gusta.

Una palabra que te defina...
Diversion.

éCémo ves el vaso, medio lleno
o medio vacio? iCon que tenga
agua, me vale!

éEres ‘de playa’ o ‘de montana’?
De montafa, claramente.

éCual es tu grupo de musica favo-
rito? Avatar.

éUna cancidn que te ayude a
ponerte las pilas por la maiana?
Twilight of the thunder god, de
Amon Amarth.

éUn rincon donde refugiarte? El
escritorio de mi habitacion, tocan-

do la guitarra o dibujando.

Si pudieras pedir un deseo para
los ‘menudos’, écual seria? Que,
a pesar de la cardiopatia, sean
siempre felices.

éAlgun consejo para sus padres?
Uf, esta es muy dificil... pero que
no dejen de hablar e intentar
entenderse.

éUna certeza? iHay que pasarselo
bien!

Si tuvieras que dar las gracias, lo
harias potr... Por seguir aqui. Se lo
agradezco, especialmente, a los

médicos que lo han hecho posible.
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De izg. a dcha., Amaya Saez, directora de la Fundacién; Juan Miguel Gil Jaurena, jefe de la
seccion de Cirugia Cardiaca Infantil del Hospital Gregorio Marafidn; Raquel Yotti, directora del
Instituto de Salud Carlos IlI; Maria Escudero, presidenta de Menudos Corazones; la periodista Pilar

y. ¥

Garcia Muniz; y Constancio Medrano, jefe del Area del Corazén Infantil del hospital madrilefio.
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V JORNADA DE CARDIOLOGIA PEDIATRICA PARA NINOS, JOVENES Y FAMILIAS

Tendiendo puentes con los especialistas

El 9 de marzo celebramos la V Jornada de Cardiologia Pediatrica para Ninos, Jéve-
nes y Familias, una oportunidad para consultar dudas e inquietudes, de forma cer-

cana, a los profesionales participantes.

a doctora Raquel Yotti, directora del Instituto de

Salud Carlos lll, dio por inaugurado el encuentro

en nuestro Centro de Apoyo al Nifio Hospitaliza-

do, un espacio cedido por la Junta de Damas de
Honor y Mérito: “Queremos apoyar a los profesionales y a
los pacientes y estas iniciativas suponen, para nosotros,
la oportunidad de demostrarlo y dar un paso mas en el
cuidado de las personas afectadas”, destaco.

Maria Escudero, presidenta de Menudos Corazones,
agradecio la posibilidad de disfrutar, un aflo mas, de esta

Aprendizaje y humanidad

“En este tipo de jornadas,
aprendes mucho sobre
las preguntas que pueden
hacer otros padres y
compruebas el grado de
humanidad de todos estos
profesionales, que estan
para ayudarnos” sefalaron
Sofia y Gaspar, padres de
la “menuda” Cecilia.

La pareja, ademas, des-
tacd: “Es interesante ver

que ellos, como nosotros,
también han detectado
puntos de mejora como,
por ejemplo, que haya
una persona que coordine
todas las relaciones con
el hospital, de manera
gue podamos unificar

las citas con los distin-
tos profesionales y que
nuestros nifos no pierdan
tantas clases y puedan

cita “que nos permite hacer preguntas y obtener res-
puestas en un ambiente distendido, alejado de las ten-
siones habituales de las consultas en el hospital”.

La mesa de la Jornada, enmarcada en el XXV Curso de
Actualizacion en Cardiologia Pediatrica y Enfermeria en
Cardiologia Pediatrica del Hospital Gregorio Maranén
(Madrid), estuvo moderada por la periodista Pilar Garcia
Muniz y acogié experiencias en torno a cirugias y tras-
plantes, valvulas, reintervenciones, investigacion, pers-
pectivas de futuro, e integracion de los menores, por

3 |
seguir el ritmo en el cole- ,-F"
gio. Una persona a la que, -
en un momento deter- [ |
minado, podamos hacer
una consulta en lugar de
esperar a la siguiente cita,
e ir resolviendo con ella '
pequefas dudas que nos
ayudan a vivir mas tran-
quilos y a que nuestros
hijos se desarrollen en
mejores condiciones”.

5 )

La ‘menuda’
Cecilia, durante
el taller de RCP.

!'-"?
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Los mas peques
disfrutaron del
espectaculo de

ejemplo, a través del deporte; entre otros temas médicos
y psicosociales.

Profesionalidad y proximidad, de la mano
La Jornada contd con especialistas de referencia nacional e
internacional, que escucharon y respondieron a las inquie-
tudes de los padres y las madres asistentes. En el panel de
expertos internacionales, se encontraban los doctores Pe-
dro del Nido, jefe del departamento de Cirugia Cardiovas-
cular en el Boston Children’s Hospital; y Eduardo da Cruz,
responsable del programa de Cuidados Cardiolégicos Pe-
diatricos Intensivos en el Children’s Hospital Colorado. Por
el Hospital Gregorio Marahén participaron
Juan Miguel Gil Jaurena, jefe de la secciéon
de Cirugia Cardiaca Infantil; Constancio
Medrano, jefe del Area del Corazon Infan-
til; José Luis Zunzunegui, jefe de la unidad
de Hemodinamica Infantil; Enrique Maroto,
Senior Consultant de Cardiologia Pediatri-
ca; y Cristina Relafo, enfermera de cardio-
logia pediatrica de este hospital madrilefio.
Por Menudos Corazones, intervino nuestra
psicologa Ana Belén Hernandez, que dias
antes habia presentado una ponencia so-

La cooperacion,
muy presente

Para cerrar la Jornada, el cardidlogo Constancio
Medrano explicd el impacto de los proyectos de
cooperacion internacional en terreno y puso en
valor la colaboraciéon entre el Hospital Gregorio
Maranoén y Surgeons of Hope. El director de esta
ONG, el doctor Eduardo da Cruz, presento la
mision a Paraguay en la que participa Menudos
Corazones. Al pais sudamericano, y como parte
de la brigada médica, se desplazaron en marzo
Maria Escudero, presidenta de la Fundacion, y
Ana Belén Hernandez, una de nuestras psico-
logas, quien en 2018 viajéo como parte de este
equipo a Nicaragua, adonde también fue, en
2016, Amaya Saez, nuestra directora.

bre cuidados a los profesio-
nales sanitarios en el Curso
de Actualizaciéon en Cardio-
logia Pediatrica y Enfermeria
en Cardiologia Pediatrica.

Wi i
Los mayores de 6
afos participaron

Un espacio para en el taller de RCP.

todos los publicos

Mientras tanto, los nifos y las nifas disfrutaron de una
entretenida manana junto a nuestras personas volunta-
rias, que recibieron refuerzos del equipo de Lilly. Gracias
por vuestro compromiso!

La maga y payasa Pilar Purpurina afiadié su toque de ma-
gia y diversion a este sabado, mientras Maria José, Car-
men, Ana Belén, Marta y Esther, enfermeras de pediatria
del Hospital Gregorio Marafén, impartieron un taller de
reanimacion cardiopulmonar (RCP) en el que los mayores
de siete anos aprendieron coémo actuar en determinadas
situaciones de emergencia.

A las personas que hicieron posible esta Jornada —repre-
sentantes de las entidades, familias, especialistas médicos,
profesionales sanitarios, voluntarios, colaboradores y equipo
humano de la Fundaciéon— nuestras mas sinceras gracias.

Encuentros como este nos permiten seguir creciendo, juntos.

De izg. a dcha., los doctores 27
Maroto, Gil Jaurena, Del Nido y

Da Cruz; la enfermera Cristina

Relafio; la periodista Pilar Garcia

Muniz y el doctor Medrano.
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I11 Jornada

Bihotzez, Asociacion de Familias
de Nifios con Cardiopatias del Pais
Vasco, celebré su lll Jornada so-
bre Cardiopatias Congénitas el 9
de febrero en Hernani (Guipuzcoa).

Excelente acogida tuvieron las
ponencias sobre innovacion en
cirugia cardiovascular congénita,

de Bihotzez

rehabilitacion cardiaca en nifios y
adolescentes, y cardiopatia y ejer-
cicio fisico. Los asistentes, ade-
mas, pudieron disfrutar de diver-
sos talleres médicos y compartir
enriquecedoras experiencias.

Al encuentro asistié nuestra
presidenta, Maria Escudero, que

recibio el carifio y el agradeci-
miento de los organizadores.
También particip6 el pelotari Juan
Martinez de Irujo que, a pesar de
haberse retirado de las canchas
de frontén por su patologia car-
diaca, continda vinculado a esta
disciplina y practicando deporte.

>

De izquierda a derecha:
Elixabete Rubio, presidenta
de la Asociacion Bihotzez;
Erika Rezola, cardidloga
pediatrica en el Hospital
Donostia; y José Miguel
Galdeano, responsable de
cardiologia pediatrica en el
Hospital Cruces.

Encuentro en Andalucia

El 17 de noviembre, la Asociacion Co-
razén y Vida celebroé su IX Jornada An-
daluza sobre Cardiopatias Congénitas
“25 anos trabajando”. En ella, se abor-
daron temas de interés con la intencion
de informar, resolver dudas, conocerse
y poner en comun vivencias, destacan-

do la mesa dedicada a personas adul-
tas con cardiopatias congénitas.

A esta cita asistieron médicos
que tratan habitualmente a ninos y
nihas con problemas de corazon,
asi como profesionales muy valora-
dos ya jubilados.

Menvdof |
Desde México

En marzo, Ana Luz Diaz, directora ge-
neral de Kardias, una organizacion
mexicana con mas de 18 anos de vids
que se dedica a mejorar la calidad deile
atencion médica a los nifilos con proble
mas de corazén, mantuvo una reunio
con nuestra directora, Amaya Saez, en
el Centro de Apoyo al Nifo Hospitaliza-
do de Menudos Corazones. El objetivo
de compartir las experiencias de ambas
entidades se cumplié con creces vy el
camino para futuros encuentros quedd =
trazado. jGracias por esta visital

Un nuevo piso
de acogida
en Tenerife

La Asociacion Corazén y
Vida de Canarias inaugu-
ré en Tenerife, a finales de
2018, el primer piso de aco-
gida para familias de nifios
con cardiopatias congénitas,
con el objetivo de facilitar su
alojamiento cuando deban
desplazarse desde sus luga-
res de residencia a los hospi-
tales de referencia de la isla.
La vivienda, que cuenta
con el apoyo de la Funda-
cion Adrian Hoteles, tiene
capacidad para acoger a
tres familias a la vez. En
declaraciones a la prensa
local, su presidenta, Pilar
Dominguez, destacd que
supondra una oportunidad
para que “se creen lazos
entre ellas y se apoyen las
unas a las otras”.
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14.000 Fans en Facebook
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iMejor, con humor!

Inocentes con mucho corazoén: asi se ti- n
tuld la gala que el pasado 28 de diciem-
bre inundo el Auditorio Municipal de San
Martin de la Vega, en Madrid, de danza y
acrobacias, magia, sentido del humor...
Porque los vecinos compartieron videos
de las inocentadas que se habian hecho
unos a otros, jy al mismisimo alcalde,
Rafael Martinez! Gracias a Avanzo, que
ayudo a realizar estas grabaciones y do-
cumento la celebracion, y a cada una de
las empresas que han sido complices de
este gran acto de solidaridad.

Y es que Susana Barros, socia de
Menudos Corazones y madre de la “me-
nuda” Nahia, logré involucrar a todo el
municipio en este evento, desde el ayun-
tamiento hasta el mas pequefio comer-
cio: gracias a Batucada Frente Malabar,
a Acrobacias Urban Planet, al cémico
Buitrago, a la escuela de danza Clama-
ros, a Gustavo Biosca y al Mago Ivan,
por su papel sobre el escenario; y a Fé-

lix Rubio, el presentador de la gala, que I\B/Iaarrrt(i)r?e);,zalcfzi?clie el
consiguio, junto a Susana, que fuera una municipio.
velada perfecta.

Félix Rubio, Susana

Gracias, Torrijos

El Il Festival Benéfico Torrijos con Corazén
volvid a emocionar, el 2 de febrero, a fa-
milias, vecinas y vecinos de esta comarca
castellana, situada en la provincia de Tole-
do. Un grupo de padres de nifios y nifas
con cardiopatias congénitas, liderado por
Lourdes Lanchas (madre del “menudo”
Eduardo), puso en marcha esta iniciativa
que ha recibido el apoyo del Ayuntamien-
to de Torrijos, medios de comunicacion y
establecimientos de la zona.

La gala, conducida por Rebeca San-
chez y Antonio Hidalgo, conté con nume-
‘_ rosos artistas locales: Grupo de Baile Val-

deoli, Javier Pérez, Third Melody, Rubén
-
o

'

Fuentes, Ariadna Flores, Montty y Montty
Jr., Jaime Cedillo, Sindo “El Toledano”,
Manuel Martinez, The Rock Band y Car-
los Bueso. jMuchisimas gracias a todas
] las personas que hicisteis de este evento,
(‘- y,oen palabras de Lourdes, “un verdadero
i homenaje a las familias que conviven con

Lourdes y Eduardo, - . . Anita”|
durante el festival. |\ una cardiopatia congénita”!
e
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Generosidad con ritmo

Los ninos y las nifias de Medina del
Campo, en Valladolid, inundaron el
Auditorio Municipal de bailes y solida-
ridad el pasado 22 de marzo. Nuestra
socia Maria Martin, madre del “menu-
do” Diego, y su hermana Helga, mo-
nitora de aerdbic, hicieron realidad

una gala en la que los mas pequefos
fueron los protagonistas vy, por tercer
ano, pusieron ritmo a la generosidad
en esta localidad.

Gracias al Ayuntamiento de Medi-
na del Campo, asi como al gimnasio
Body Kan, que apoyaron la realiza-

cién del evento, a los jovencisimos
artistas que conquistaron el escena-
rio, a sus familias y a los asistentes
que colaboraron con su donativo v,
por supuesto, a las organizadoras
que han vuelto a demostrarnos cuan
grande es su corazon.

Un detalle,
con amor

El pasado 23 de febrero,
Cristina Gonzalez decidio
hacernos parte de uno de
los dias mas especiales de
su vida: iel de su boda!

A través de un pequefo
detalle con los invitados a
la ceremonia, nos ayudo a
llegar al corazén de mas
personas entregandoles,
como recuerdo, nuestro
Illavero solidario.

Con este gesto, Cristina
apoya a los nifos y las nifas
que, como su hermana
Ana, tienen una cardiopatia
congénita. Enhorabuena y
imuchisimas gracias!

El cantautor
Javier Franco,
durante el
concierto.

En forma de cancién

El 16 de febrero se celebro, en el Centro Cultural Plaza Santo Domingo de
Mérida (Badajoz), un concierto solidario en el marco del Dia Internacional
de las Cardiopatias Congénitas, festejado dos dias antes.

Todo comenzé con la llamada de Montafia, socia de Menudos Cora-
zones y madre de la “menuda” Ariadna: la idea llevaba un tiempo ron-
dando por su cabeza y gracias a su hermano, el cantautor Javier Fran-
co, itomd forma de canciéon! Fernanda, madre del “menudo” Zeus, junto
a otros padres de nifos y nifas con cardiopatias congénitas, terminaron
de dar el empujon necesario a este evento y, poniéndose manos a la
obra, lograron un encuentro unico. jBravo!

31
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Un torneo de récord

Jovenes con cardiopatias con-
génitas de Zaragoza celebraron
el 28 de diciembre el lll Torneo
Solidario de Ajedrez, al que cada
vez se apunta mas gente con
ganas de disfrutar y, sobre todo,
jde contribuir a una buena causa
como la de los “menudos”!

Maria Gonzalez, que ha lidera-
do la organizacién, nos contaba
que, este ano, jhan batido récord

de asistencial Ademas, destaco la
implicacion de la Federacion Ara-
gonesa de Ajedrez y del Centro
Natacion Helios, donde tuvo lugar
la competicion. Las partidas, dis-
putadas por nifos, adolescentes
y adultos, fueron arbitradas de
manera voluntaria por el hermano
de esta socia. jGracias a todos
los que lograsteis que este torneo
fuese un éxitol

Mas que yoga

El estudio de yoga de Carolina Amieiro
acogid una jornada solidaria a favor de
Menudos Corazones que, por segundo
ano, sirvid de punto de encuentro para la
comunidad de vecinos del barrio. La cita
tuvo lugar el dia 16 de diciembre y ofrecio
a los asistentes un abanico de actividades
para todos los publicos, que incluia desde
talleres infantiles hasta danza familiar...
como parte de un mismo ejercicio de soli-
daridad. jMuchisimas gracias por vuestro
compromiso!

Lo que para muchos podia llegar a ser
una locura, para Arturo Guede repre-
sentaba la mejor forma de ayudar. Este
apasionado de los retos y el deporte
puso en marcha la iniciativa “Al corazén
de Australia”, un viaje en bicicleta para
recorrer el pais en el que cada kilome-
tro contaba para apoyar a Menudos
orazones, a la Fundacion Esparﬁo'l‘ F
G y'a Team4Ghana, unajo- ¢
ven Gil%z" ‘coope?erlcién y desarrollo#
Hace unos meses, se lanzo a pe- “
dalear en el proyecto que él mis-
mo define como “el resultado de
varias pasiones que confluyen:
mi familia, el motor de todos mis
desafios; la bicicleta y los anima-
les”. Gracias por hacernos parte
de tu aventural

o TR —

=
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Arte desde
el corazon

A través de RV Studio, y como parte
del proyecto solidario RV.KinderGra-
phics, Roberto Vidal organizé CMYK
JA JA JA: una exposicién gue reunio,
el pasado 7 de diciembre, las répli-
cas que mas de cincuenta artistas
elaboraron de las mascotas disefa-
das por José Quintanar. Las obras,
creadas para la ocasion, recibieron
una calurosa acogida que transformé
el talento de estos autores en ayuda
para los "menudos” y sus familias.
iMil gracias a cada uno de los que lo
habéis hecho posible!
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iGracias a...!

CUMPLEANOS

Maria Quintana, amiga de nuestra socia Sinai, que quiso ce-
lebrar el cumpleafios de su hija Helena regalando camisetas de
Menudos Corazones a sus compis de cole. “Su cumple es el 16
de abril y, como cae en Semana Santa, las entregaremos el 23,
que se celebra San Jordi y el Dia del Libro y es una fecha muy
sefalada aqui, en Catalufia. Estoy convencida de que la inicia-
tiva les llegara al corazon, jy nunca mejor dicho!”, nos cuenta.

Enrique Notteau, que al cumplir 8 anos dijo a sus amigos que
no necesitaba regalos, sino que habia decidido ayudar a nifios y
nifias que, como él, tienen una cardiopatia congénita. Dio todo
lo que habia recibido por su cumpleafios a su madre, nuestra
socia Mercedes Sevillano, para hacémoslo llegar como donati-
vo a la Fundacién. jEnrique, cémo crece tu corazon!

Enrique.

Beatriz Vicente, que animé a su hijo Daniel a vivir un cumple
diferente. Este pequefo prepard, junto a sus padres, una tarjeta
para sus invitados que decia asi: “Lo mejor de los cumplea-
Aos es celebrarlos con la familia y los amigos y recordar esos
momentos (...) Asi que este ano he decidido celebrar un cum-
pleanos solidario y todo el dinero que tenéis pensado gastar en
mi regalo y el que se pone para el regalo conjunto del cole y el
futbol, sera un donativo para Menudos Corazones”.

]
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Daniel.

BODAS

Lauray Jesus, que entregaron pulseras de Menudos Corazones
a los invitados a su boda en Les Coves de Vinroma (Castellon).

Luis y Ana, que hicieron un donativo cargado de carino desde
Jaén a la Fundacion, con motivo de su enlace y en recuerdo a
la prima de Luis.

Ramon y Pili, que llenaron el pecho de cuantos les acompa-
Aaron en un dia tan especial con nuestras chapas solidarias.
Desde Corella (Navarra), nos llega su latido.

Sara y José Carlos, que desde Talavera de la Reina (Toledo)
contaron a sus invitados cémo su hijo Jaime, con una cardio-
patia congénita, es para ellos un ejemplo y les ensefia lo que de
verdad importa.

SIGUE
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Lorena Fernandez, secretaria del rector de la Universi-
dad Rey Juan Carlos en Madrid, que eligié nuestros osi-
tos de peluche como detalle navideno para los hijos e
hijas del personal del campus.

s3reate o] mErrel)e drkal, Jecbryts o
L‘;“;ﬂ'f';:::‘ﬂ:m:ﬁ Juana Mari Abad, que ofreci6 a las clientas de su pelu-
S trwha g wEs pRidlagla opasdie, pRr queria en Valdepenas (Ciudad Real) una variedad de pro-
*:;;:mm‘r_:m._. ductos de Menudos Corazones para terminar de poner el
ns, Enpule 3amm LI0] persassy 000 &8 broche solidario a estas fechas.
il e,

SENSIBILIZACION

Yanelis Acea, socia y madre del
Enrique y Maria, que compartieron con los suyos la labor que  joven “menudo” David, que acercod
hacemos y les invitaron a llevarnos cerquita de su corazén a  a Aldeanueva de la Vera (Caceres),
través de las chapas que les regalaron. un pedacito de nuestro corazoén.

Nieves, la madrina del chico, tuvo
Tayri y Domingo, que aprovecharon un viaje a la Peninsula  la idea de organizar un mercadillo
para llenar sus maletas con nuestras pulseras y su boda, enLas  a favor de la Fundacion en la Re-
Palmas de Gran Canaria, de solidaridad. sidencia Nuestra Sefiora de Sope-

tran, donde trabaja.

BAUTIZ0OS
Maria Pérez, que quiso apoyar a los nifos con cardiopatias OTRAS

congénitas regalando llaveros, abanicos y pulseras a los invita- ] N [ C ] A T[ VAS

dos al bautizo de su sobrino en Aldea del Rey Nifio (Avila).
Cristina Casado, amiga de nuestra socia Montserrat Va-

rela, que prepard junto a sus compafneros y companeras
REGALOS DE NAV[DAD de Terumo Europe una rifa muy especial que tendria lugar

|n

Susana Sanchez, madre del “menudo” Pablo, que regalé  durante la comida de Navidad de la empresa. Gracias a la
mochilas de Menudos Corazones a sus alumnas de pilates del  implicacion de cada uno de los comensales un aho mas, jla
Centro Otysan, en Lugo, jpara que pudieran guardar en ellas iniciativa volvié a ser todo un éxito!
todas las cosas buenas del 2018!
Maria Eloisa Gutiérrez, socia y madre de la “menuda”

. Paula, que nos hizo llegar la solidaridad de la Residencia
Pilar en Boecillos (Valladolid), donde vive la abuela de la pe-
quena. Julia Polo, al saber que Paula pasaba las tardes en
nuestra Sala Como en Casa en el madrilefio Hospital Gre-
gorio Marafién junto a otros nifos y nifas hospitalizados,
propuso recoger donativos para la Fundacion, haciéndonos
participes de la generosidad de los residentes.

iUn abrazo!

Nuestro mas sincero agradecimiento a lker
Macia, padre del "menudo” Imanol; Zeltia Lamas;
Helena Gamboa y Jorge; Yolanda Lépez; Lydia

Rocio Culebras, que pidi6 a Papa Noel un montén de Bocos y Santiago Martin; Ana Isabel Nieves; José
tazas de la Fundacion para sus hijas y sus companeros y Luis Martinez-Grande; Maria José Fernandez;
compaferas de clase, en 1°y 3° de Primaria del CEIP El Angela Guadix y Rosa Maria Lépez Navidad.

Carmen, en Cuenca.
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Colaboradores Plata

ARRABE INTEGRA // ASOCIACION CIRCUITO GOLF SOLIDARIO CADIZ // AYUNTAMIENTO DE MADRID // BBVA // BLUR FILMS //
BOSTON SCIENTIFIC INTERNATIONAL // CASER SEGUROS // CAIXABANK // CIMD // CLUB LASA SPORT // CMS ALBINANA &
SUAREZ DE LEZO // COMPANIA ESPANOLA DE SEGUROS DE CREDITO A LA EXPORTACION // EVENTSTHINKER // FUNDACION
A.M.A. // FUNDACION ATRESMEDIA // FUNDACION BANCO SANTANDER // FUNDACION CAJA RURAL DE JAEN // FUNDACION
CASER // FUNDACION MICHELIN // FUNDACION MUTUA MADRILENA // FUNDACION PRIVADA GRUPO TRAGALUZ //
FUNDACION ORDESA // FUNDACION PRO-INFANCIA GONZALO QUEIPO DE LLANO // GRUPO HOTELES PLAYA // KPMG /
LOS GAUDARES // PFIZER // PROSEGUR ALARMAS ESPANA // RANK // RGA INTERNATIONAL REINSURANCE COMPANY //
SABADELL URQUIJO // TRANSPORTE INTEGRAL DE PAQUETERIA // WALT DISNEY

Colaboradores Bronce

Acceso Group // A.F.C. Maria Hernandez // Agrupacién Deportiva Colmenar Viejo // AMPA Besana del Colegio Domingo Miras // AMPA Colegio
Félix Rodriguez de la Fuente // AMPA Colegio La Milagrosa // AMPA Colegio Publico Federico Garcia Lorca // Colegio Ntra. Sra. de la Concepcion
de Navalcarnero // AMPA Colegio Ntra. Sra. del Rosario //AMPA Colegio Virgen de la Paz // AMPA Colegio Sagrado Corazon de Jesus //
AMPA Colegio San Miguel // Colegio Virgen de Criptana // Asociacién Cultural El Estandarte // Asociacién Cultural Folklérica Aires del Moral //
Asociacion Cultural San Pablo // Asociacion de la Chaine des Rétisseurs // Asociacion Espafiola de Traductores, Correctores e Intérpretes //
Asociacion Estacién de los Gatos // Asociacion de Investigacién Industrial // Asociacion Juvenil Alto Voltaje // Asociacion de Muijeres de Jarandilla
// Asociacion Monterracinos // Asociacion Rescate Animal Granada // Aula 32 Consulting // Auriga Global Investors SV // Ayuntamiento de
Berbegal // Ayuntamiento de Pozuelo de Alarcon // Ayuntamiento de Ribafrecha // Ayuntamiento de Santa Eufemia del Arroyo // Biotronik Spain
// CEIP Comarcal Los Angeles // CEIP Doctor Conde Arruga // CEIP Parque de la Mufieca // Centro Educativo Fuenllana // Cigna // Cisco // Club
Motero Escuadrén // Club Deportivo Laguna // Club Deportivo Quinaqua // Club de Tenis Miranda // Cofradia Nuestro Padre Jesus Nazareno
de Quintanar de la Orden // Colegio Corazén Inmaculada // Colegio Cristdbal Coldn // Colegio Doctor Conde Arruga // Colegio Infanta Elena de
Pozuelo de Alarcén // Colegio Joyfe // Colegio Mirasur // Colegio Ntra. Sefiora del Valle // Colegio Sagrado Corazén // Colegio.San Gil Abad //
Colegio San José Obrero de Pozuelo de Alarcdn // Colegio San Juan Bautista // Colegio Santa Maria de la Esperanza // Comunidad Judia de
Madrid // Consejeria de Politicas Sociales y Familia de la Comunidad de Madrid // CoRegistros // Cortefiel // Cuadrilla Sanjuanera El Expolio //
Danza Clésica y Flamenco de Boecillo // Decoraciones Blazquez // De la Ossa Alimentacion // Desarrollos Tecnologia Avanzada // Deventique
Sociedad Cooperativa // Diagonal 80 // Echevarria Semprin // Escuela de Empresas // Escuela Infantil Pequenubla // Estudio Chiclana Playa //
Events & Leisure // Facultad de Pedagogia de la Universidad Complutense de Madrid // Facultad de Psicologia de la Universidad Complutense de
Madrid // Farmacia Conde Duque // Federacion Espafiola de Enfermedades Raras // Floristeria Sentiments // Fuenllana Centro Cultural Pedralta //
Fundacién Arpa // Fundacion Educacion y Evangelio // Fundacion Educativa Francisco Coll // Fundacion Parques Reunidos // Fundacién Quaes
// Fundacién Avintia // Fundacion Regina Sixt // Fundacion También // Gefco Espafia // Gilmar // Gimnasio Body-Kan // Goldberry & Bombadil //
Google // Grupo Coral Tintinabulum // Grupo Dia // Grupo llunion // Grupo Scout Monegro // Grupo Teatro El Duende Animacion // Hermandad de
Veteranos y Amigos de la Guardia Civil // Grupo SIM // Hermandad Ntra. Sefiora del Rocio de Medina del Campo // Huf Esparia // Ibéricar Motors
Cadiz // |ED Madrid, Instituto Europeo di Design // IES Prado de Santo Domingo de Alcorcén // IES Rayuela de Méstoles // Inspiring Benefits //
JeDecaux Espafia // Johnson Controls // Key Kapital Partners // Keyland Sistemas de Gestién / Mangopay // Mapelor // MC Lehm Traductores
// Medtronic Ibérica // Metalpanel // Montajes Ipsus // Nautalia Viajes // Neozink // Nicers // Operandi // Oriflame // PadelEbro // Personal Brokers
// Preving Investments // Pilates Lab // Proyectos Palmer Tres // PSA Financial Services Spain EFC // Regidorabad // Reparaciones Mecamansol
/I Rijk Zwaan // SacyrFluor // Sedimas // Sefiorio de Montanera // Servinform // Sociedad Madrilefia de Enfermeria Familiar y Comunitaria //
Tax Global Consultores // Tecnibox Control y Servicios // Tendam // The Mathworks // Uniformidad Laboral Barbera // Universidad Carlos Il // 35

Universidad Rey Juan Carlos // Uria Menéndez Abogados // Vinyasa Yoga // Zabala Innovation Consulting



Menudos Corazones n® 48 / Primavera 2019

Corazén Solidario empresas

36

T T

¢
;_’.

iy 8

AT FEM

i

[

CIFT RO

Nahia, sus padres, su
hermano, y nuestra
presidenta, Maria
Escudero, entregan a
Antoine Burguiére, de
Citroén, un regalo de
parte de los 'menudos’.

Los latidos de Citroén

Tres anos de implicacion, de empatia, de amistad. Tres anos recibiendo ayuda y
compartiendo ilusiéon en la campana Magia para los Corazones, lider en solidari-

dad con los ‘menudos’.

Nuestra Nahia, de 8 anos, fue la protagonista
indiscutible de la Convencién anual de Citroén
ante los propietarios de los Servicios Oficiales
Citroén adheridos de toda Espafa. La pequena
captd su atencion y su carifio nada mas subir
al escenario entre los nuevos vehiculos de la
marca. Lo hizo junto a su hermano, lbai, y sus
padres, Susana y Juan Francisco, que iban acompanados de
la presidenta de Menudos Corazones, Maria Escudero.

La cita fue el 21 de enero en Aranjuez (Madrid). Nahia estaba
alli, en familia, para dar las gracias por la solidaridad de estos
tres anos de apoyo. Alli tuvieron su momento —el nuestro y el
de la Fundacién Abracadabra, también beneficiaria de la cam-
pana— para agradecer la generosidad a todos los que han
participado en la tercera edicion de Magia para los Corazones.

Maria y Susana, en su intervencion, resaltaron lo importante
que es para todas las familias de nifos y nifas con proble-

2

CITROEN

mas de corazdn saber que cuentan con Citroén
y con su campana, la mayor del aho para los
“menudos”, que nos ha permitido llevar nuestros
programas sociales a mas personas.

Por su parte, Antoine Burguiere, director de
Marketing y Comunicacion para Espana 'y Portu-
gal, que conocié de cerca a familias de la Funda-
cion durante nuestra Jornada sobre Cardiopatias Congénitas
del pasado noviembre, cautivd con su simpatia a Nahia. Al
darle la bienvenida, le habia prometido que subiria al nuevo
vehiculo de la compania, y antes de despedirla, cumplioé su pa-
labra al llevarla a bordo de su propio coche recién estrenado.

La campana

Nuestros embajadores también llegaron a Aranjuez cargados
de besos para los artifices de la campafa, profesionales que
ponen cada afo mas corazdn y toda su creatividad en esta
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iniciativa. Como verdaderos magos del marketing, prepararon
para esta edicion una gran sorpresa, pues, por primera vez,
cualquier persona con perfil en redes sociales ha podido par-
ticipar, consiguiendo asi que Citroén aumentara su donativo.

Mas implicacion
Méas de 71.000 conductores solidarios en toda Espafa cola-
boraron en la tercera edicion de Magia para los Corazones.
Y lo hicieron llevando sus vehiculos a los Servicios Oficiales
Citroén adheridos a pasar el control gratuito de seguridad.
Por tercer ano consecutivo, Citroén transformé el gesto de sus
clientes en donativo para Menudos Corazones y Abracadabra,
dos fundaciones que trabajamos con nifos hospitalizados.
Cuando termina la primavera, estamos ya deseosos de recibir
la llamada que nos anuncia mas Magia para los Corazones. Y
es que nos gusta muchisimo esta campafa porque llega de la
mano de nuestros amigos de Citroén, porque involucra a sus
clientes y a sus Servicios Oficiales Citroén adheridos, a personas
y a empresas, porque es bonita, alegre, positiva... Y, por si eso
no bastara, ahora ademas nos invita a participar a todos.
Hemos descubierto que nos encantan los latidos de los con-
ductores solidarios. En nombre de los nifios y las nifas con
cardiopatias congénitas, les damos las gracias.

Gracias, equipazo

Desde el equipo de Menudos Corazones, queremos
enviar un abrazo muy especial a José Angel Lépez
Tens, responsable de Acciones Comerciales y Co-
municacién Posventa, que tiene a los “menudos” en
su corazon, y a nuestra querida Susana Martin, que
comparte nuestra ilusion desde el primer dia.

Todos juntos,
celebrando
el éxito de la
campana.

#ConductoresSolidarios

La respuesta a la invitacion a participar en la
novedad de esta tercera edicidn de la campa-
fAa generd una ola de solidaridad que inundo
Facebook, Instagram y Twitter. Por cada imagen
de sonrisas publicada con el hashtag #Conduc-
toresSolidarios, Citroén se comprometia a donar
0,50 € a Menudos Corazones y 0,50 € a Abraca-
dabra, aumentando asi su donativo. ¢EIl resulta-
do? i35.578 fotos etiquetadas!

Queremos dar mil gracias a todas las perso-
nas —anoénimas o famosas— que compartieron
su sonrisa, un gesto que nos demostro ilusion,
carifo y compromiso con las nifas y los nifos
con problemas de corazon.

@bybelenrueda

Algunas de las fotos subidas a redes
sociales, entre ellas, la de Belén
Rueda, nuestra presidenta de honor.

=
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Una ovacidon
de cine

iQué sobrecogedor, ver
al equipo de Prosegur
Alarmas aplaudir con el
corazdbn a la causa de
los “menudos” en su
congreso anual, en San
Lorenzo de El Escorial,
Madrid! En un escenario
que recordaba al Kodak
Theatre de Hollywood,
Marfa Tarruella (en la
foto, en el centro), como
madre de dos “menu-
dos” y vicepresidenta de
la Fundacion, recogi¢ el
cheque del donativo de
la campana El cuento de Navidad de Prosegur, agradecio
el apoyo y cerrd su intervencion con la Ultima frase de la
pelicula Casablanca: “Presiento que este es el comienzo
de una hermosa amistad”.

Prosegur Alamas implic6 en la campana a sus em-
pleados y a nada menos que 10.000 clientes, quienes
decidieron que La estrella que ilumina la Navidad seria
la historia que llevarian a los nifios hospitalizados. Lo

San Lurenzirlel
IRy 4

hicieron durante diciembre en un tour solidario, organi-
zado con la complicidad de Menudos Corazones y con
la participacion de voluntarios de la empresa, en ocho
hospitales: Reina Sofia, de Cdérdoba; Rio Hortega, de
Valladolid; Gregorio Marandon y 12 de Octubre, de Ma-
drid; De Cruces, de Bilbao; Vall d'Hebron, de Barcelona;
Son Espases, de Palma de Mallorca; y Teresa Herrera
(CHUAQC), de A Corufa.

Un kilémetro, un latido

Cuidandonos

En el ultimo Cigna Day,
la empresa se alined
con la celebracién del
Dia Mundial de Cora-
zdn para concienciar a
sus empleados acerca
de la importancia de
adquirir habitos cardio-
saludables. Cada uno
realizé un compromiso
con el que reducir al
maximo los riesgos
para este organo vital;
y todos ellos quedaron
recogidos en un gran

Cerca de 200 empleados de SegurCaixa
Adeslas participaron en el reto solidario
“1 Km=1 Latido” en diciembre del ano
pasado, convirtiendo cada paso y cada
esfuerzo en un donativo que contribuira
a mejorar nuestro apoyo a las personas
con cardiopatias congénitas dentro y
fuera de los hospitales.

En menos de tres semanas, los tra-
bajadores de SegurCaixa Adeslas con-
siguieron superar con creces el reto de
10.000 kildmetros, al llegar a un total
de 16.618 kilébmetros, lo que equivale
a un vigje de ida y vuelta entre Espana
y China. jImpresionante! Nuestro agra-
decimiento también es kilométrico.

mural, iacorde con su
implicacién! Cigna lo
convirtié en un donati-
vo para Menudos Cora-
zones y asi, cuidando-
se, inos cuidan también
a nosotros!
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Comprometidos con los ‘menudos’
P

La Fundacién Nando y Elsa W
Peretti lleva varios afos apo-

yando a los niflos y a los j6- The

venes con problemas de MNANDO

corazén y a sus familias, ayu- witia ELSA

dandonos con su aportacion a PERETTI

cubrir parte de los costes de J'I'-‘-'_':"_.""‘If‘f{"_‘f

nuestros programas de aloja-
miento gratuito, atencién psicoldgica y activida-
des ludico-educativas en el hospital.

Su implicacion, sostenida a lo largo del tiempo,
nos permite trabajar de manera eficaz y sosteni-
ble, poniendo el corazdn en nuestra labor diaria vy,
la mirada, en lo que esta por venir.

Por comprometerse con el presente y con el futu-
ro de los nifios y las nifias con cardiopatias congéni-
tas, jgracias! www.perettifoundations.org

Convocatoria de Accién
Social, apoyandonos

Con nuestro proyecto “Un hogar y atencion psicolégica para
nifos con cardiopatias congénitas y sus familias en situacion de
riesgo y desigualdad”, Menudos Corazones ha sido una de las
78 organizaciones beneficiarias de la Convocatoria de Accion
Social 2018 de Bankia y Fundacion Montemadrid.

Un afio mas, celebramos y agradecimos este apoyo asistien-
do al encuentro de entidades seleccionadas, el pasado 27 de
noviembre. Nuestra directora, Amaya Saez, y nuestra compane-
ra Sofia Ochoa de Zabalegui (en la foto) participaron en esta cita,
que reunié a representantes de las organizaciones beneficiarias.
En el encuentro, salpicado de actuaciones y musica en directo,
se compartieron también emocionantes historias.

En los seis anos de Convocatoria de Accion Social, Bankia y
Fundacion Montemadrid han concedido seis millones de euros a
444 proyectos, que han mejorado la vida de 567.178 beneficiarios.

o ] fuindacion
I I montemadrid

La informacidn es
empoderamiento

macion de calidad sobre
las cardiopatias congé-
nitas, que la sociedad tome conciencia de los retos
que se derivan de esta problematica y que las perso-
nas que conviven con ella tengan la oportunidad de
normalizar su vida. Estos son los objetivos de nuestro
proyecto “Cardiopatias congénitas: empoderamiento
de pacientes y familiares y sensibilizacion social” para
el que, un ano mas, recibimos el apoyo del Ministerio
de Sanidad, Consumo y Bienestar Social a través de
las subvenciones con cargo al IRPF.

Damos las gracias a todas las personas que mar-
caron la casilla de Interés Social en su declaracion de
la Renta en 2018 porque, con su gesto, nos ayudan a
alcanzar estas metas.

- Que cualquier persona
ﬂ SR .
fﬁ'ﬂ - fo—= == pueda acceder a infor-

- L]
o

=y
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Nuevo impulso
a nuestros ‘campas’

Los campamentos de integracion de vera-

BBVA no de Menudos Corazones han recibido,

por cuarto ano, el apoyo de BBVA en el

marco de la convocatoria Territorios Solidarios. Nuestra socia

Montse Collado ha vuel-

to a amadrinar este pro-

yecto vy... jha resultado
ganador!

“La solidaridad que en-

cuentro dentro del equipo

Premio al apoyo del banco es impresio-

nante”, destaca Montse.

PSiCOl(’)giCO a las familias “Una vez que se dan

cuenta de las dificulta-

" ) La  Funda- des que tiene un 'menu-
1!'* ',_=|r_|-|;,l;;-,'|._‘-.-.= .;.9“..'_*}5 watmm o cion Cepsa :  do' para disfrutar de un
et T REEHL o5 conce- i campamento en verano
di6, el 17 de : —porque suelen estar
enero pasado, su Premio al Valor Social por nuestro pro- orientados al deporte vy,
grama de apoyo psicolégico para las familias de nifos y ademas, no estan adap-
adolescentes con cardiopatias congénitas. jLe agrade- tados, ni cuentan con
cemos, de corazén, este reconocimiento que respalda : personal médico que
nuestro trabajo en los hospitales, en los pisos de acogi- pueda atender las necesidades y tratamientos especificos de es-
day en los centros de apoyo a las familias! tos peques—, entienden perfectamente mi empeno por conseguir
Gracias, también, a Héctor Perea y Miriam Sierra, por financiacion para los campas de la Fundacion”, detalla.
acompanarnos en los pasos que hemos dado hacia : A ella 'y a cada uno de los trabajadores de BBVA que,
esta meta, apadrinando nuestro proyecto en las diver- : una vez mas, han vuelto a confiar en nuestro proyecto:
sas convocatorias. imuchisimas gracias!

Mmenvdol Corazones

FIMOACION b A A LDs NINGLON PROBLIMAS o cokAzON
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Una visita especial i

Nuestra socia Raquel, madre del “me-  que respondid eligiendo nuestro pro-  Raquel, Elidn y su padre, Alberto, acudie-
nudo” Elian, acerco la realidad de las  yecto de apoyo psicolégico para las fa-  ron a nuestro Centro de Apoyo al Nifio
familias que conviven con una cardio- milias de ninos y adolescentes con car-  Hospitalizado, donde recibieron el cari-
patia congénita a su empresa, PSA diopatias congénitas hospitalizados. Aoso agradecimiento, extensible a PSA
Finance (del grupo Citroén y Peugeot), Para entregarnos el cheque simbdlico,  Finance, de parte de nuestro equipo.
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Combatiendo
la endocarditis

=T EDWARDS La Fundacion Edwards Lifesciences
LW LIFESCIENCES  estara presente en nuestros campas
Fubemiile de verano de una manera muy espe-
cial. Gracias a esta entidad impartiremos un taller sobre el cuidado
de los dientes en el campamento para ninos y ninas de 7 a 14
anos; y organizaremos un videoférum sobre tatuajes y piercings
en el de adolescentes. Ambas actividades tienen como objetivo
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proporcionar informacion sobre la endocarditis (una infeccion en
valvulas y cavidades cardiacas por bacterias que llegan al corazén
através de la sangre) y favorecer su prevencion en estas edades.

A través de su convocatoria Every Heartbeat Matters,
este el tercer ano consecutivo que la Fundacion Edwards
Lifesciences apoya nuestro trabajo, iy por ello les damos las
gracias por triplicado!

Nuestra labor
en hospitales,
reforzada

La Consejeria de Politi-

cas Sociales y Familia de

la Comunidad de Madrid
respalda durante este afno
nuestro programa de apoyo
en los hospitales. Esta ayuda,
posible gracias a la solidari-
dad de tantos contribuyentes
que marcan la casilla de la X
Solidaria en su declaracion
de la Renta, refuerza nuestra
capacidad de realizar acti-
vidades ludico-educativas y
musicoterapia con los nifios
y jévenes con cardiopatias
congénitas hospitalizados,
asi como de ofrecer aloja-
miento gratuito a sus familias
desplazadas a la capital para
que sus hijos e hijas reciban
la atencién que necesitan.
iMuchisimas gracias por con-
tribuir a hacerlo realidad!

Campeones de la solidaridad

La iniciativa de la
‘ caser Fundacioén Ca-

ser, “Le damos la
vuelta al mundo”, logré que los emplea-
dos de Caser Seguros completaran
més de dos vueltas al mundo camina-
do o corriendo, promoviendo habitos
saludables en la plantilla y donando su
esfuerzo a dos entidades, entre ellas,
Menudos Corazones.
iLa respuesta fue impresionante!
Mas de 100.000 kilémetros acumula-

dos (el equivalente a mas de dos vuel-
tas al mundo) fue el reto superado por
los participantes en esta campana, que
agradecimos en persona el pasado 13
de diciembre, durante el acto de en-
trega del cheque simbdlico. Nuestra
directora, Amaya Séez, y nuestra res-
ponsable de Captacion de Fondos, Be-
gofna San Narciso, pudieron decirles,
en nombre de todos los “menudos”:
iGracias por vuestra implicacion y por
ser unos campeones de la solidaridad!
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Rompien

las barreras

del ‘no puedo’

Los encuentros para jove-

go’ que organizamos en
verano son mucho mas

que una actividad ludica. Son una exce-
lente oportunidad para el desarrollo per-

Fundacion

sonal y social de los chicos

nes ‘Caminando a Santia- & SGntCI nder y las chicas que participan.

Avanzando juntos, descu-
bren que son capaces de
dar, siempre, un paso mas. La Funda-
cién Banco Santander ha comprendido

este espiritu a la perfeccion vy, a través
de su 122 Convocatoria Santander Ayu-
da, apoya nuestro proximo reto para
superar las barreras del “no puedo”.
Gracias a todos los que lo habéis hecho
posible: jtenéis un corazén enorme!

Acercando padres e hijos

La Compania Espanola de Seguros de
Crédito a la Exportacion (CESCE), en
el marco de su politica de Responsa-
bilidad Social Corporativa, ha apoyado
con un donativo el mantenimiento de
unos de nuestros pisos destinados a
albergar a familias desplazadas a Ma-
drid por la hospitalizacién de sus hijos.

En los ultimos dias de 2018, un
grupo de voluntarias de CESCE

& &

conocié de manera directa nuestro
programa de alojamiento, que per-
mite a padres y madres estar mas
cerca de sus peques ingresados,
y también los proyectos de juego
educativo de la Fundacion.

No queremos dejar de dar las gracias
a Rosario, que impulsd esta colabora-
cion, y a todo el equipo de CESCE por
Su compromiso con los “menudos”.

9 @

renvdof Corazonef

Esto si que
es felicitar

Blur Films quiso felicitar las
fiestas a sus clientes de una
manera especial, distinta,
novedosa, solidaria. Por eso
decidid hacerlos partici-
pes de una donacién que
entregarian a los ninos con
problemas de corazdn y sus
familias.

Ided una tarjeta digital
navidefia que anunciaba
la entrega del donativo a
Menudos Corazones. Y este
fue el mensaje elegido:
“Queriamos contarte que
este aho no vamos a enviar-
te un regalo por Navidad.
Vamos a hacer otra cosa.
Vamos a proponerte hacer
el regalo juntos”.

dQué mejor modo de ce-
rrar el ano?




Tanto por
agradecer

El evento corporativo anual Cisco Live se
visti6 de solidaridad en su ultima edicién
en Barcelona, del 28 de enero al 1 de fe-
brero. La empresa dio a conocer entre los
asistentes la labor que llevamos a cabo en
Menudos Corazones vy les invitd a sumar-
se a esta causa realizando un donativo.
jLos empleados y empleadas se volcaron!
Y no es la primera vez que lo hacen...

En el mercadillo que organizaron a fa-
vor de la Fundacion el 28 de noviembre
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del afo pasado, recibie-
ron la visita de nuestra
socia Mercedes, madre
del “menudo” Enrique, y
nuestra joven Ana. Las
dos compartieron su ex-
periencia y los retos que
las cardiopatias congénitas les han plan-
teado. jGracias a ambas por vuestro apo-
yo e ilusion!

Ademés, a propuesta del departa-
mento de Recursos Humanos, los tra-
bajadores de Cisco podian realizar una
aportacion simbolica a Menudos Cora-
zones al adquirir la loteria de Navidad
de la empresa. jVuestro compromiso es
nuestro verdadero premio!

iTodo un regalo!

Y como viene siendo costumbre, volun-
tarios de Cisco nos ayudaron a envolver los
juguetes que repartimos a nifos y ninas hos-
pitalizados durante la semana de celebracion
del 14 de febrero, Dia Internacional de las
Cardiopatias Congeénitas. jUn regalazo!

Deportivos...
y solidarios

Cada afio, la Ciudad BBVA
organiza unos juegos depor-
tivos para sus trabajadores y
dona la cantidad recaudada
a alguna organizacion sin ani-
mo de lucro; y, esta vez, jnos
han elegido a nosotros! Esta
aportacion ird destinada al
proyecto de alojamiento gra-
tuito para familias que han de
desplazarse a Madrid durante
el periodo de ingreso hospita-
lario de su hijo o hija.

Muchisimas gracias a Susa-
na por hablarnos de esta estu-
penda iniciativa y a cada uno
de los participantes que, en
esta Ultima edicion, han hecho
que los verdaderos ganado-
res de esta competicion sean
nuestros “menudos”.

Consolidando alianzas

En diciembre se celebro la Il Jornada
Solidaria organizada por la Fundacion
Iberdrola para consolidar alianzas con
las entidades del Tercer Sector con las
que colabora y visibilizar el compromi-
so con el desarrollo sostenible. Menu-
dos Corazones participd en el grupo
de trabajo “Salud y Bienestar” en el
que se compartieron experiencias y

retos en el apoyo al ocio y tiempo li-
bre de los menores con enfermedades
crénicas como accién de mejora de su
calidad de vida. Al final de la Jornada
se entregaron los Premios Iberdrola
a la Solidaridad con la presencia de
Cristina Gallach, Alta Comisionada del
Gobierno de Espana para el cumpli-
miento de los Objetivos de Desarrollo

Sostenible (ODS) en la Agenda 2030
de Naciones Unidas, y el presidente
de Ibedrola, Ignacio Sanchez Galan.
La ayuda continuada que Funda-
cion lberdrola ha proporcionado a
nuestro programa de Ocio y Tiempo
Libre se articula dentro del ODS “Ga-
rantizar una vida sana y promover el
bienestar de la infancia y sus familias”.

43



Menudos Corazones n® 48 / Primavera 2019

Corazén Solidario empresas

Unos sobres

‘No estamos solos’
especiales -

“La vida, a veces, no lo pone todo tan bonito como
nos gustaria. Pero, con actos como estos, nos hace
ver que no estamos solos”. Con estas palabras, Mati
Castro, socia y madre del “menudo” Antonio (en la
foto), agradecia que vecinos y vecinas de Moral de
Calatrava (Ciudad Real) se volcaran con los nifios y las
niNas con cardiopatias congénitas a través del 7° Fes-
tival Juvenil Solidario. Organizado por la Asociacion
Cultural Folklérica Aires de Moral, y con el impulso
indispensable de Rosario, el espectaculo se celebrd
el 26 de enero en el Auditorio Municipal y acercé la
realidad de las cardiopatias congénitas al publico.
Gracias, también, al Ayuntamiento, por todo el apo-
yo brindado; y a la Agrupacion de Mdusica y Danza
Manuel de Falla, por su actuacion desinteresada.

TIPSA se comprometié con los nifos y las nifias con car-
diopatias congénitas a través de sus 700.000 sobres so-
lidarios, que han recorrido la Peninsula durante las fiestas
navidefas. Nuestra socia Maria Bermejo fue quien llevd
nuestra causa a esta empresa, donde trabaja; y su hijo
Daniel (en la foto) fue uno de los ganadores del concurso
de dibujo organizado para ilustrar los sobres. jY no nos
extrafa nada que fuera ganador! Su dibujo fue especial:
aparecia un gran cohete y un enorme corazon, esencia
de su hermana Carlota.

iMuchisimas gracias por este triunfo compartido y en-
horabuena a las entidades Mensajeros por la Paz, Comité
de Emergencia y DiabetesCero, beneficiarias también de
esta iniciatival

° b4 N . .
Creciendo juntos . El toque solidario
En Menudos Corazones, terminamos el ano pasado y comenzamos el nue- Un ano mas, el Grupo Dia organizd
vo de la mano del CEIP Félix Rodriguez de la Fuente en Coslada (Madrid). un mercadillo navidefio con mucho
Antes de irse de vacaciones de Navidad, hablaron de nuestra labor y regala- corazon en sus oficinas, donde
ron huchas a sus alumnosy, a la vuelta, celebraron una carrera solidaria para  : los empleados y las empleadas
apoyarnos con motivo del Dia Escolar de la No Violencia y la Paz. “Gracias dieron un toque de solidaridad
por hacernos crecer como comunidad, responsable y participativa”, nos dijo a sus regalos para estas fechas.
Pedro Camara, director del centro. Damos un fuerte abrazo al colegioy a  : iMuchas gracias!

su AMPA, a nuestra voluntaria Maria Jesus y al Ayuntamiento de Coslada.
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Una sola meta

El 29 de diciembre, la | San Silves-
tre Solidaria unié los municipios de
Cubillos del Pan y Monfarracinos
(Zamora) por un mismo objetivo:
jcorrer por los ninos y las ninas
con problemas de corazéon! La
carrera, organizada por las aso-
ciaciones culturales El Estandarte
y Monterracinos, conté con el en-

tusiasmo de Carmen Julian, ma-
dre del “menudo” Javier, que nos
propuso como entidad beneficiaria
de la iniciativa. Ademas, al frente
del mercadillo con productos de
la Fundacién estuvo Manuela Pé-
rez, madre del “menudo” Ricardo.
iCon vuestra implicaciéon no hay
meta imposible!

Directo al corazén

La generosidad del Ayuntamiento
de Ribafrecha (La Rioja) nos acom-
pafara a lo largo de todo el afio a
través de un calendario solidario
de fotos antiguas de la localidad,
que nos acerca a las calles y rin-
cones del pueblo y, lo méas impor-

|
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tante, al corazon de sus vecinos
y vecinas. Para recibir ese carino
estuvieron nuestros socios Ra-
quel y Rubén, padres de Candela
y Alba (en la foto, con el alcalde
de Ribafrecha, Alfredo Montalvo).
iGracias por vuestro compromiso!

- = -
Ribafrecha =— ]

ar

iChoca esos cinco!

Cinco coles de Campo de Criptana
(Ciudad Real) se juntaron para ce-
lebrar un mercadillo solidario navi-
defo en un espacio cedido por el
Ayuntamiento en plena Plaza Mayor
del municipio. Simona Montesa-
no, socia y madre de la “menuda”
Claudia, nos present6 esta iniciati-
va en la que las manualidades de

los alumnos vy las alumnas se con-
virtieron en donativos a favor de la
Fundacién. Gracias a las AMPA y
al resto de la comunidad educati-
va de los colegios Domingo Miras,
Nuestra Sefiora del Rosario, Sagra-
do Corazdon de Jesus, Virgen de
Criptana y Virgen de la Paz vy, por
supuesto, al Ayuntamiento.

Una cena
con causa

El presidente de la Hermandad
Nuestra Sefiora del Rocio de
Medina del Campo (Vallado-
lid), Rubén Torio, sabia que se
acercaba un momento muy
especial para Ana Maria Gil,
socia de la Fundacion, y para
su hija, la “menuda” Rocio

(los tres, juntos, en la foto): la
cena benéfica que organizan
anualmente y que, en esta oca-
sion, estaba dedicada a nifios y
nifas con cardiopatias congé-
nitas. El convite tuvo lugar el

1 de diciembre en el Hotel San
Roque de la misma localidad

y los asistentes pudieron dis-
frutar de Los Kalis y Abando-
laos en concierto. iGracias por
hacernos participes de esta
noche tan emotival
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Corazén Solidario empresas

Chocolatada
del Lorca

En el CEIP Federico Garcia Lorca, en Alcoben-
das (Madrid), celebraron el final del primer trimes-
tre del curso por todo lo alto con su ya tipica
chocolatada. Profesorado, alumnado y familias
compartieron, ademas de un rico chocolate ca-
liente, el deseo de ayudar a los ninos y las ni-
Aas con problemas de corazoén. Y el AMPA del
colegio se volco para hacerlo realidad! Elisabeth
Martin y nuestra socia Mari Mar Camarodn (en la
foto) se hicieron cargo del puesto con productos
solidarios de Menudos Corazones. jBravo!

Las manos, a la masa

El roscon de Reyes es uno de los dulces
mas esperados por muchos en la época
navidena. Diana, nutricionista y profe de
cocina en el Centro Educativo Fuenllana
de Alcorcén (Madrid), lo sabe bien y por
€S0 se puso “manos a la masa” con es-
tudiantes del Instituto Tecnolégico (algu-
nos de ellos en la foto, visitando nuestro
Centro de Apoyo Integral a los Niflos con
Cardiopatias Congénitas y sus Familias)
para elaborar este tradicional bollo y de-
leitar a la comunidad educativa. jFueron
muchos los que se llevaron un roscon vy
dejaron, para los “menudos”, un pedacito
de su corazon!

Un apoyo indispensable
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Nuestros ositos de
peluche tenian una
magnifica razén para
viajar a Miranda de
Ebro (Burgos): iel
Torneo Escolar de
Tenis y su Gala de
Entrega de Premios!
Un afo mas, Fernan-
do Esteve contd con
nosotros para esta
competicién organi-

zada por el Club de
Tenis Miranda y pudi-
mos llegar al corazoén
de cada joven que
participd en ella. Gra-
cias a él y a nuestras
socias M2 José Fraile
(juntos en la foto) vy
Ana Martinez, madre
de la “menuda” Julia,
que nos brindaron su
apoyo irremplazable.
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Colaborar y disfrutar

Libros, juguetes, decoracion, taller de manualidades, concur-
so de tartas, sorteo de una cesta navidena y de un viaje...
todo ello y mucho mas tuvo lugar en el Mercadillo Solidario del
CEBIP Federico Garcia Lorca de Majadahonda (Madrid). EI 14
de diciembre, fecha en que se celebrd, jtambién nosotros tu-
vimos nuestro espacio gracias a Maria Angeles Gilarranz! Esta
madre de unas alumnas del centro, y compafiera de nuestro
socio Daniel de la Nogal, nos ayudd a estar presentes en este
evento donde colaborar y disfrutar fueron de la mano.

Aliados desde 2015

Con motivo del Dia Internacional de las Cardiopatias Congéni-
tas, el Club Solidario Boston Scientific activd a todo su equipo
en Madrid para organizar un mercadillo. Dina y Marina se acer-
caron al Centro de Apoyo Integral a los Nifios con Cardiopatias
Congeénitas y sus Familias a entregarnos el donativo y una tone-
lada de abrazos. jGracias por estar a nuestro lado desde 2015!

Aforo completisimo

Lleno total en el salén de actos de la Fundacion Diaz
Caneja en Palencia, donde la Asociacion Juvenil Alto
Voltaje celebré la séptima edicion de su festival navideno
Dando la Murga. GarraPete fue dando paso a los artis-
tas: a los grupos de zumfit y de percusion de Alto Vol-
taje, se sumaron la Agrupaciéon Folclérica El Zascandil,
la Escuela de Danza Bella Luna y el cantante palentino
Jesus Nalda. El encuentro fue posible gracias a la co-
laboracién del Ayuntamiento y a un publico entregado.
iGracias a todos!

Nuestro agradecimiento a...

Companeras de viaje

El CEIP San Juan Bautista en Zaidin (Huesca) elabora, cada
curso escolar, un calendario a favor de alguna entidad que
trabaje para mejorar la calidad de vida de nifnos y ninas.
Este afo, el proyecto tratd sobre las mujeres que han he-
cho historia y la causa elegida fue la de los “menudos”
mejores companeras de viaje, jimposible!

Humanidad

Para su proyecto sobre el
cuerpo humano de la eta-
pa de Educacion Infantil,
el Colegio Corazén Inma-
culado de Madrid decidio
darle un enfoque diferen-
te incorporando que el
alumnado aprendiera una
valiosa leccion: que pue-
den ayudar a otros nifos
y nifas que tienen un corazéon especial. Y lo hicieron,
ademas, de una manera muy dulce: jcon piruletas!

Ladridos que son latidos

La Asociacion Supervivientes Perrunos no solo busca un hogar
a sus amigos de cuatro patas, sino que invita a las familias que
deciden acoger a los perros a realizar un donativo como pago
simbdlico por el proceso de adopcion. A finales de febrero, reci-
bimos en nuestro Centro de Apoyo Integral a una familia con un
corazén “menudo”, acompafiada de su nuevo miembro ladrador
y parte del equipo de la protectora. jDoblemente, gracias!

A Gilmar Consulting Inmobiliario, que invitd en enero a algunos de nuestros “menudos” a disfrutar de un
partido de futbol del Atlético de Madrid; a Isabel Lazaro, que promovié una carrera solidaria en el CEIP
San Miguel en Arcos de la Frontera (Cadiz); a Cero6 Consultoria Educativa Integral, por llevar, desde
Pozuelo de Alarcén (Madrid), un pequerio detalle a escuelas infantiles de todo el pais; a PadelEbro, por
el torneo benéfico en Miranda de Ebro (Burgos); a Deventique, por la Carrera del Amor en Zaragoza y

a Paola Larroy, por su especial apoyo durante el evento; a Antevenio, por elegirnos en las significativas
fechas navidefas y acercarnos a las personas de su equipo y a sus familias; a la Chaine des Roétisseurs,
por el donativo de juguetes nuevos en Navidad; y a Regidorabad, que diseid unas toallas para grandes y
pequenos que se transformaron en donativos para los nifnos con cardiopatias.
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Lecturas Recomendadas
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El correo del dragon

Alex encontré un dragdn en su casa y, como es normal,
queria quedarse con él. Pero, antes, debia aprender a cui-
darlo, asi que decidi6 preguntar a las personas adecuadas
y, €n sus respuestas, fue encontrando solucion a las dificul-
tades que se iban presentando. Un libro interactivo, repleto
de cartas dentro de sus correspondientes sobres. No te
puedes perder este divertido cuento lleno de sorpresas!

A partir de 5 anos

P.V.P.: 13,50 euros

Editorial: Edelvives

Autora e ilustradora: Emma Yarlett

El cielo y el espacio. Biblio-
teca para mentes curiosas

Te animamos a descubrir todo lo que alguna vez te has
preguntado sobre el universo: el sistema solar, el cielo, la
conquista del espacio... Y todo ello, a través de divertidas
ilustraciones explicativas y un lenguaje sencillo. {Toda una
enciclopedia que enganchara a los peques de la casa!

A partir de 6 anos

P.V.P.: 12,25 euros

Editorial: Edelvives

Autora e ilustradora: Virginie Loubier

Abrdazame

El Unico deseo del cactus Felipe es sentir un abrazo vy,
por ello, pone todo su empeno en encontrar a alguien
para quien sus pinchos no sean un impedimento. En su
familia no eran de dar abrazos, asi que... {Dénde podra
encontrar a esa persona dispuesta a estrecharle entre
sus brazos? ;Conseguira Felipe hacer algun amigo?

A partir de 5 anos

P.V.P.: 12,30 euros

Editorial: SM

Autora e ilustradora: Simona Ciraclo
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Perros y gatos. Bajo la
lupa de los cientificos

Un bellisimo cuento ilustrado sobre perros y gatos, con toda
la informacion que necesitamos saber sobre estos seres que
tan a menudo forman parte de nuestra familial Gracias a él,
podras no solo conocer mejor a estos amigos de cuatro pa-
tas, sino disfrutarlos a través de sus paginas. jUn ejemplar que
elegimos para nuestra caja de tesoros ilustrados!

A partir de 6 afnos

P.V.P.: 19,50 euros

Editorial: Nérdica Infantil

Autor e ilustrador: Antonio Fischetti y Sébastien Mourrain
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Cocinamos a 4 manos

Para ese momento en que nifas y nifios declaran su interés
por cocinar... jha llegado este libro! Se trata de un recetario
con platos divertidos y sencillos que compiten con los de
cualquier chef famoso. ¢Quieres ser el proximo cocinero de
tu familia? Pues ponte el delantal, lavate las manos y... ja los
fogones!

A partir de 9 anos

P.V.P.: 15 euros

Editorial: Larousse

Autor e ilustradora: Xesco Bueno y Anna Clarianna

Los libros de
TEO

Bibliocarro

e -
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La verdad sobre los dinosaurios

¢A cuantas personas conocemos capaces de recitar de
memoria el nombre de todas y cada una de las espe-
cies de dinosaurios? Pues este es su libro. Esta lleno
de curiosidades, con ilustraciones en forma de
caricaturas que les sacaran mas de una sonrisa.

iY servira para poner a prueba sus conocimientos!

A partir de 6 anos

P.V.P.: 14,50 euros

Editorial: Edelvives

Autor e ilustrador: Guido Van Genechten

Una de las mas famosas coleccio-
nes que podemos encontrar en
nuestro Bibliocarro del hospital es
la de Teo: ese célebre nifo pelirro-
jo, tierno y curioso que, a través
de sus historias, nos despierta el
interés por el mundo en el que vi-
vimos. De su mano podemos ir al
colegio, celebrar un cumpleanos,

conocer costumbres, aco-
ger a un nuevo miembro de
la familia, viajar y descubrir
lugares reconditos... Me-
diante relatos sencillos y
cercanos, logra inspirar a
los peques ingresados la
pasion por los libros, echando
a volar su imaginacion.

De 0 a 5 anos
Editorial: Planeta
Autora: Violeta Denou
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Agenda

Ia agenda
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1 22 - ABRIL

Publicamos nuestra Memoria
de Actividades 2018. Puedes
leerla en: http://bit.ly/
MemoriaActividades2018

23 - ABRIL

Desayuno informativo de la
campafa de la X Solidaria, con el
testimonio de la joven “menuda”
Victoria Sanz.

30 - ABRIL

Finaliza la campafa solidaria Tu
Cuento Cuenta Mucho. Por cada

se regalara otro libro a Menudos

Corazones para hacerlo llegar a
nifas y ninos hospitalizados.

iNos vamos

ejemplar de Libros Disney vendido,

(MAN(®

i 2a5-MAYO

{ 102 Reunion General de ECHDO, la

: Organizacion Europea de Cardiopatias
. Congénitas, en Képavogur (Islandia).

: 3 - MAYO

¢ Secierra el plazo de inscripcién a los

. campamentos de integracion de verano
. para nifas, nifos y adolescentes (ver

: noticia inferior).

{6y 7-MAYO

. Congreso de Cardioalianza en Madrid.
My 25 - MAYO

: Entrenamientos del VI Encuentro de
. Jovenes ‘Caminando a Santiago’.

113 - MAYO

: Dia Nacional del Nifio Hospitalizado.

. Lanzamiento de besos en la puerta de
. los hospitales de toda Espana.

115 a 18 - MAYO

: 532 Congreso de la Sociedad Europea

. de Cardiologia Pediatrica y Cardiopatias
Congénitas en Sevilla. En este marco, se

de Cardiologia Pediatrica y Cardiopatias

la Beca Menudos Corazones.

celebrard la Asamblea de la Sociedad Espafola

Congénitas y se conocera el estudio ganador de

@unNio

: Fecha por confirmar
< Il Encuentro Anual de Duelo en El
. Escorial (Madrid).

i1y 2 - JUNIO

¢ Curso de monitores y monitoras
¢ para nuestros campamentos de
. integracion de verano.

: 8 - JUNIO
¢ IX Jornada de Duelo en Pozuelo de
. Alarcon (Madrid).

i 8y 22-JUNIO
: Entrenamientos del VI Encuentro de
. Jovenes ‘Caminando a Santiago’.

de campamento!

La toalla, el bafador, el cepillo de dientes, la cantimplora... Te-
nemos tantas ganas de irnos de campamento, ique ya estamos
haciendo la maleta! Este verano, no te pierdas nuestros cam-
pas para ninos y adolescentes de 7 a 17 anos: unos dias para
convivir con otros chicos y chicas en un entorno divertido y
seguro, donde disfrutar de un ocio normalizado, descubrir y
desarrollar sus capacidades.

Ademas de monitoras y monitores especializados en cardio-
patias congénitas y personas voluntarias, acudiran una médica
y una enfermera. “El campamento nos da la tranquilidad de
estar ayudando a nuestro hijo, proporcionandole herramientas
para futuras etapas y garantizandole la oportunidad de hacer
amigos y vivir nuevas experiencia” nos cuenta Laura, madre
de uno de los “menudos” que fue al campamento del aio pa-
sado (iacompainado, ademas, por su hermana!).

Inscripcion abierta
hasta el 3 de mayo:

campamento@menudoscorazones.org
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Bolsa

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

porfarmouil
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Ya somos 11 millones

marcando la X Solidaria en
la declaracion de la renta,

ey tu?

1 O 6 Actmdades + W Iglesia
/\l de Interés Social /\ Catélica
Recuerda revisar que has marcado la X Solidaria antes de presentar tu declaracion: jmillones de personas te necesitan!

Y si ya marcas la casilla de la Iglesia, marcar las 2 no te costara nada
iy podras ayudar el doble!
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