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Cada dia nacen en Espana 10 ninos y ninas
con cardiopatias congénitas. Mejorar su
calidad de vida es nuestra misién.

Mmenvdof Corazones

FUNDACION oE AYUDA A LOS NIRDS
CON PROBLEMAS bE CORAZON

iAvanzamos!

La Memoria de Actividades de
Menudos Corazones que empiezas
a leer podria resumirse en una
palabra, la misma que encabeza esta
introduccién. Avanzamos, si.

Y lo hacemos dejandonos guiar

por nuestra hoja de ruta, el Plan
Estratégico 2018-2022, que nos

ha permitido, en 2019, implantar
nuevas lineas de actuacion o seguir
progresando, con flexibilidad y
cercania, en otras.

Estas directrices bien definidas han
ayudado a Menudos Corazones a
hacerse mas grande y fuerte, tanto
en su organizacion interna como
en los proyectos y actividades que
sustentan nuestra misién.

Todos los avances, incluso los que
parecen modestos 0 anecddticos,
son igual de importantes porque
conducen a la meta apropiada:

el bienestar de nifios, ninas,
adolescentes y jévenes con
cardiopatias congénitas y sus
familias.

En esta evolucién, cada vez mds
eficaz, 2019 ha impulsado nuestro
trabajo en favor de la humanizacion
de las hospitalizaciones, la
formacion y el empoderamiento

de las familias, el trabajo en

red con entidades nacionales e
internacionales, la sensibilizacidén de
la sociedad...

Y, siempre, como no podia ser de
otra manera, a tu lado.

Porque si de algo sentimos orgullo
en la Fundacidn es de nuestra
capacidad de armonizar esfuerzos,
de una u otra indole, e integrarlos
en un objetivo comun. Asi hemos
conseguido acometer las obras de
rehabilitacidon y acondicionamiento
de la Casa Menudos Corazones con
el extraordinario empuje de muchas
personas y empresas solidarias que
han aportado trabajo, materiales,
enseres, donativos... jGracias!

El esfuerzo, la generosidad y la
ilusiéon son, sin lugar a duda, los
mejores cimientos para apuntalar,
construir y seguir avanzando. Y con
ilusién, precisamente, cerramos
2019 recibiendo una recompensa a
nuestros 16 afos de trayectoria: el
Premio Solidario ONCE Madrid.

Te invitamos a compartir nuestros
avances a través de las paginas de
esta Memoria.

Gracias por seguir latiendo con
Menudos Corazones en una misma
direccion.
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2019. Avanzamos en...

3. Reconocimientos.

Recibimos el Premio Solidario ONCE Madrid 2019,
una recompensa al trabajo de 16 aiios en favor de
la discapacidad invisible que afecta a quienes tienen
una cardiopatia congénita, y un estimulo mds para
perseverar en nuestra mision.

1. Nuestros programas
asistenciales.

* Reformamos y acondicionamos la nueva Casa_
Menudos Corazones. Disponible para la acogida
de 9 familias mds en febrero de 2020, duplicando
practicamente en esta fecha nuestra capacidad de
alojamiento gratuito.

* Disefiamos un proyecto piloto de atencion temprana
para ofrecer sesiones domiciliarias gratuitas a las
familias. Con él, respondemos a las necesidades
detectadas en el estudio sobre dificultades de
aprendizaje y socializacidn de nifios y nifas con
cardiopatias congénitas, promovido por Menudos

Corazones en 2018.

2. La humanizacidn
de los ingresos.

Seguimos creando espacios acogedores en los

hospitales, como la sala de juego para nifas y nifos
y zona de respiro para sus familiares en el Hospital
La Paz de Madrid.



https://www.menudoscorazones.org/2019/asi-avanzan-las-obras-de-la-casa-menudos-corazones/
https://www.menudoscorazones.org/2019/asi-avanzan-las-obras-de-la-casa-menudos-corazones/
https://www.menudoscorazones.org/2019/premios-solidarios-once-madrid-un-gran-estimulo-para-perseverar/
https://www.menudoscorazones.org/2019/un-nuevo-espacio-de-juego-y-descanso-en-hospital-la-paz/

2019. Avanzamos en...

4. Estructura y organizacion.

* Implantamos un Plan de Gestién de Personas,
modificando nuestro organigrama e incorporando
nuevos perfiles a nuestro equipo técnico.

* Nuestro patronato inicia un proceso para desarrollar,
de forma participativa, un nuevo modelo de
gobierno que aporte crecimiento a la entidad,
optimice la gestion y permita alcanzar los resultados
deseados.

* Continuamos organizando y evaluando nuestros
procedimientos: sistematizamos la experiencia
acumulada durante mads de 10 afios en la atencién
psicoldgica de la Fundacién y generamos, de forma
automatizada con nuestro CRM, la declaracion
informativa a la Agencia Tributaria de los donativos
recibidos.
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5. Trabajo internacional
en red.

* Participamos, por primera vez, en la inauguracion
del 53° Congreso Anual de la Asociacién
Europea de Cardiologia Pediatrica y Cardiopatias
Congénitas.

* Asistimos a la 10% Asamblea General de ECHDO,
la Federacién Europea de Asociaciones de
Cardiopatias Congénitas, celebrada en Islandia.

En ella se presenta el campamento europeo en
Finlandia, que disfrutan en agosto 11 adolescentes
espafoles con cardiopatias congénitas.

6. Formaciony
empoderamiento de las
familias.

En nuestra web, mas de 99.000 usuarios. 54.178
visitas a paginas de recursos, historias y entrevistas
a profesionales médicos. 5.536 descargas de
publicaciones y articulos de interés.

Editamos dos nuevas publicaciones: Tengo un nifio
0 una nifa con cardiopatia en el aulay Cuidarte para
cuidar.

Impartimos talleres de autocuidado como parte
del Proyecto FICare, una iniciativa del servicio de
Neonatologia del Hospital La Paz de Madrid que
propone la participacién activa de padres y madres en
los cuidados de sus bebés ingresados.



https://www.menudoscorazones.org/2019/las-entidades-europeas-con-las-cardiopatias-congenitas/
https://www.menudoscorazones.org/2019/el-campamento-europeo-para-jovenes-un-canto-a-lo-que-nos-une/
https://www.menudoscorazones.org/2019/el-campamento-europeo-para-jovenes-un-canto-a-lo-que-nos-une/
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Menudos Corazones fue una luz en la noche oscura. Donde solo habia problemas y mas problemas con la salud de nuestro hijo, la

Fundacién nos ayudb con sus recursos y servicios y, sobre todo, con su humanidad, a sobrellevar la complicada situacion que nos rodeaba.

Nuria y José, padres de Elias (Membirilla, Ciudad Real)




Logramos que:

V’ Se despreocuparan del desgaste econémico.
«' Desconectaran de la rutina hospitalaria.

z Compartieran su realidad con iguales.

Lo conseguimos con:

Alojamiento a familias

cardiopatias congénitas:

d en | ﬁ as y N | ﬁ 0S h 0S p | t a | |Z 3 d 0S * 3 viviendas cercanas a los hospitales con unidades de referencia en

Proporcionamos descanso y cobijo a las familias que, desde otras
comunidades autonomas, se desplazaron a los hospitales de
Madrid para que sus hijas e hijos fuesen tratados.

* Hogar de 3 dormitorios, fruto de un legado.

* Hogar de 2 dormitorios, cedido de manera altruista hasta
octubre de 2019.

* Hogar de 4 dormitorios en régimen de alquiler.

* 3 habitaciones dobles cedidas por NH Hotel Group.

En 2019, 3.347 noches de alojamiento gratuito.
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 CONOCE MAS n

Menudos Corazones... Estas palabras evocan en nosotros un carino y un agrad

ecimiento inmensos. jQué magnifica labor, tanto dentro

como fuera del hospital! Gracias por el piso que durante tantos meses de hospitalizacion de nuestra hija Paula nos sirvié de cobijo. En

él podiamos estar juntos y realizar tareas tan basicas, pero necesarias, como asearnos, cocinar o lavar la ropa. Gracias por vuestra
excelente labor.

Gema, madre de Paula (Valladolid)


https://www.menudoscorazones.org/quienes/que-hacemos/alojamiento-gratuito-ninos-hospitalizados/

Logramos que:

«' Disfrutaran de espacios y momentos de distraccion y alivio.

« Rompieran su aislamiento, exteriorizando sentimientos.

V' Nifos, nifias, adolescentes y jovenes ingresados recibieran
estimulacién psicomotora y cognitiva.

Lo conseguimos con:

* Manualidades y juegos educativos Cuidados Intensivos Pedidtricos

ACtiVidades tera péUticaS, adaptados en las habitaciones (827 (UCIP). 163 sesiones.

intervenciones individuales) y de

a co m pa ﬁ a m ie nto y manera grupal en la sala Como * La sala Como en Casa del

) ] Hospital 12 de Octubre para el
en Casa del Hospital Gregorio

M - . . descanso familiar de los pacientes
re S pl ro d U ra n t e | a S Maranon.y en la sala CiberCaixa ingresados en la UCIP. 1056 familias
. . . * del Hospital 12 de Octubre.
hospitalizaciones

pasaron por ella.
* Musicoterapia en la Unidad de

También acompainamos en la espera de consultas con:
Disminuimos el efecto negativo de la rutina de los ingresos en . o
pacientes y familias. La sala de nuestro Centro de Apoyo al Niilo Hospitalizado donde

aguardar el turno para la revisién de trasplante del Hospital Gregorio
Marandn en un ambiente cdmodo y acogedor.

a ,
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e 22 familias la disfrutaron.
* Hospitales La Paz, 12 de Octubre y Gregorio Marafiéon de Madrid

Conoci a Menudos Corazones cuando estaba ingresada en el Hospital Gregorio Maranén y me vinieron a visitar a mi habitacion. Yo
no queria ir a la sala donde se juega, entonces ellos me trajeron todas las cosas y jugaron alli conmigo. Me hicieron muy feliz, no

me lo podia creer. jUn hospital con juegos! jGuau!
Ruth, 9 anos (El Burgo de Osma, Soria)



https://www.menudoscorazones.org/quienes/que-hacemos/juego-manualidades-musica-terapia/
https://www.menudoscorazones.org/quienes/que-hacemos/actividades-y-acompanamiento-en-consultas-y-revisiones/

Apoyo emocional
en el hospital*

Conectamos con las necesidades de madres y padres en los
dificiles momentos vividos durante los ingresos hospitalarios.

En 2019, 892 sesiones de acompainamiento psicoldgico.
CONOCE MAS n

* Hospitales La Paz, Ramdn y Cajal, 12 de Octubre y Gregorio Marafién de Madrid

Logramos que:

V' Sintieran comprensidn y escucha.

V' Mitigaran la sensacién de soledad y se reconfortaran.

z Actuaran con mayor fortaleza y serenidad.

Lo conseguimos con:

* Reuniones de madres y padres con
voluntarias de experiencia.

* Visitas a las familias con hijas e
hijos ingresados en las plantas
de cardiologia pedidtricay en
las unidades de Neonatologia y
Cuidados Intensivos Pedidtricos
(UCIP). También brindamos
atencidn a pacientes en las
unidades de Cardiopatias
Congénitas del Adulto.

* La sala Con Corazon, en la UCIP
del Hospital 12 de Octubre, donde
recibir informacidn del equipo
meédico o vivir en intimidad
situaciones criticas.

Durante los meses de hospitalizacién de nuestro hijo, Menudos Corazones nos ayudé a manejar el miedo, el estrés, la ansiedad, la
tristeza... a normalizar el dia a dia en la UCI. Nos ensend a buscar huestro rinconcito de ‘felicidad’ dentro del mundo de tristeza en el

que estdbamos inmersos... Cuando la vida se cae a pedazos, necesitamos a alguien que nos ayude a recogerlos.
Laura, madre de Leo (Madrid)



https://www.menudoscorazones.org/quienes/que-hacemos/apoyo-psicologico-y-emocional/

Identificaran las situaciones dificiles que atravesaban (préximas
intervenciones, dificultades escolares, desajustes familiares,
actitud de sobreproteccion...).

Experimentaran mas seguridad y confianza.

Afrontaran las rutinas con mayor normalidad.

Mejoraran su bienestar emocional.

Apoyo psicoldgico

en el dia a dia Lo conseguimos con:

B tiasa i * Intervenciones terapéuticas * Asesoramiento y formacion a
presenciales, individuales o en profesionales relacionados con la
Permanecimos junto a las familias en la convivencia diaria con pareja, y seguimiento de las problematica de las cardiopatias
la cardiopatia, escuchandolas y facilitindoles recursos y pautas mismas. (profesorado, personal médico...).
de afrontamiento. * Atenciones a través de teléfono, * Acompafiamiento emocional a las
correo electrdnico, formularios familias alojadas en los pisos de

En 2019, 710 intervenciones de nuestras psicélogas.
Lkl IV R T B0 psicolog de contacto de nuestra web y Menudos Corazones.

videollamadas. e La intermediacidn entre familias

* Elaboracidn de material diddctico con una vivencia comun para
g , o . . .
[ CONOCEMAS n y de consulta para familias. compartir experiencias.

A los nueve anos de estar trasplantado tomé conciencia de todo lo que habia vivido. Afloraron miedos y sentimientos pasados que
se proyectaban en mi futuro. Fui consciente de que necesitaba que alguien me ayudase a analizarlos y normalizarlos, y me facilitase

herramientas para enfrentarme a ellos. Entonces contacté con una psicéloga de Menudos Corazones.

Rafael, 27 afios (Guadalajara)



https://www.menudoscorazones.org/quienes/que-hacemos/apoyo-psicologico-dia-a-dia/
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Campamentos
de Integracion

Logramos que:

59 nifos y nifas y 32 adolescentes:

Superaran miedos e inseguridades, sintiéndose capaces.

Crearan relaciones de amistad con iguales o reforzaran las
establecidas en campamentos anteriores.

Sus padres y madres:

Disfrutaran con tranquilidad de un respiro en los cuidados.

Tomaran consciencia de la autonomia de sus hijos e hijas.

Lo conseguimos con:

d e V e ra ﬂ O XVIlI Campamento para  Actividades adaptadas a las
nifas y nifos de 7 a 14 anos, necesidades de cada participante.
TR IR PRI del 21 al 28 de julio de 2019, : : AF
* Una convocatoria abierta a familiares

en una granja de Madrid.

Organizamos una alternativa real de ocio para nifas, nifos
y adolescentes con cardiopatia.

0 amistades sin cardiopatia (una
persona por campista).

X1l Campamento para * El acompanamiento de médicas
adolescentes de 14 a 17 afos, y enfermeras, y de personal de
del 3 al 10 de agosto de 2019, ocio y tiempo libre y voluntariado
en Guardamar del Segura, especializados en cardiopatias
Alicante. congénitas.

Mis padres siempre me animaban a ir al campamento, pero yo, por inseguridades y porque no conocia a nadie, decia que no. En 2019 me
decidi a participar. jQué pena no haberlo hecho antes! Aunque la mayoria se conocian de anteriores campamentos, me recibieron como

a una amiga de toda la vida. jFue maravilloso! Nuestra proxima experiencia es compartir juntos el Camino de Santiago.
Lucia, 17 anos (San Sebastidn)



https://www.menudoscorazones.org/2019/el-campa-de-ninas-y-ninos-menuda-experiencia/
https://www.menudoscorazones.org/2019/el-campa-de-ninas-y-ninos-menuda-experiencia/
https://www.menudoscorazones.org/2019/el-campa-de-adolescentes-amistades-que-crecen/
https://www.menudoscorazones.org/2019/el-campa-de-adolescentes-amistades-que-crecen/

Actividades formativas
y de ocio para jovenes

Proporcionamos a mayores de 18 anos con cardiopatias
congénitas un proyecto propio para potenciar el
esparcimiento y el aprendizaje.

/77 z
( CONOCEMAS n

30 jovenes:

z Resolvieran sus dudas y preocupaciones sobre temas laborales,
emocionales y de integracidn social y afectiva.

«' Compartieran experiencias y puntos de vista en un ambiente de
escucha activa y comprension.

g Se enfrentaran al “no puedo”y superaran retos fisicos y

psicoldgicos.

Lo conseguimos con:

* Charlas de profesionales y * Un espacio propio en la XVI
actividades de grupo durante dos Jornada sobre Cardiopatias
convivencias de fin de semana, Congénitas de Menudos
en febrero y octubre. Corazones.

e El VI Encuentro de Jovenes
Menudos Corazones ‘Caminando a
Santiago’.

* El lanzamiento de la iniciativa
#lInvolucrate para impulsar
propuestas lideradas por jévenes
con cardiopatia.

Menudos Corazones me aporta informacion y ayuda. Gracias a los espacios que nos da la Fundacién, nos sentimos ‘'normales’,

‘ ‘ por asi decirlo; nos divertimos y disfrutamos como los demas.

Daniel, 19 afios (Caceres)



https://www.menudoscorazones.org/2019/dos-jovenes-nos-cuentan-como-fue-iii-convivencia/
https://www.menudoscorazones.org/2019/el-camino-de-santiago-2019-paso-a-paso/
https://www.menudoscorazones.org/2019/el-puente-de-la-constitucion-cardiosaludable/
https://www.menudoscorazones.org/quienes/que-hacemos/actividades-formativas-y-de-ocio-para-jovenes/

Apoyo a madres y padres
en duelo

Ofrecimos compaiiia y herramientas para volver a vivir
tras la pérdida a quienes experimentaron la muerte de un
hijo, una hija o un ser querido con cardiopatia.

En 2019, 592 intervenciones.

a ,
f\ CONOCE MAS '

Logramos que:

V' Mostraran una mayor seguridad y confianza.

/) Contaran con conocimientos y recursos para gestionar
sus emociones.

z Dispusieran de una red continua de interaccion
con otras familias.

Lo conseguimos con:

* Atencidn terapéutica individual o * IX Jornada de Duelo.
de pareja.

* || Encuentro Anual de Familias.
* Intervencién grupal en reuniones

* Encuentros de Navidad.
mensuales.

* Plataforma virtual de trabajoy

* Seguimiento telefdnico, por participacion,

correo electrénico y a través del
formulario de la pdgina web.

* Apoyo con publicaciones
gratuitas: Primeros momentos
tras la pérdida de un hijo, Volver a
vivir tras la pérdida de un hijoy La
pareja ante la pérdida de un hijo.

Gracias por toda la labor que hacéis, por lo bien organizada que ha estado la Jornada de Duelo, y por todas las actividades para

‘ ‘ ayudarnos a depurar el alma y seguir caminando.
Alberto, padre de Leo (Madrid)



https://www.menudoscorazones.org/2019/ix-jornada-de-duelo-de-menudos-corazones-aprender-de-la-mano/
https://www.menudoscorazones.org/quienes/que-hacemos/apoyo-a-padres-en-duelo/

XVI| Jornada sobre
Cardiopatias Congénitas
‘Ampliando la mirada’

Facilitamos a las familias un lugar de encuentro donde
comprender mejor la problematica de las cardiopatias
congénitas y compartir experiencias.

En 2019, 280 participantes.

e aak e
 CONOCE MAS n / VER VIDEO -

Logramos que:

Padres, madres y adultos con cardiopatia:

z Obtuvieran informacién actualizada y resolvieran dudas con
profesionales médicos.

; Compartieran vivencias con otras familias.

«' Encontraran un lugar donde sentirse comprendidos e identificados.

Nifas, nifos y adolescentes con cardiopatia:

V' Disfrutaran de divertidas actividades educativas.

? Interactuaran con chicas y chicos de su edad con una
problematica similar.

p
« Se reencontraran con amistades, afianzando lazos.

Lo conseguimos con:

* Charlas y ponencias: “Diagndstico * Talleres formativos para madres y
prenatal”, “Tengo un hermano padres sobre gestién de conflictos
o hermana con cardiopatia”, en la adolescencia, reanimacion
“Alteraciones neuroldgicas en cardiopulmonar y nutricion.

ninas y nifos con cardiopatias

S * Servicio de guarderia con juegos,
congénitas”...

manualidades y cuentacuentos

* Talleres médicos con especialistas para nifos y nifas hasta 6 afos.
en cardiologia pediatricay en De 7 a 17 anos, visita a Atlantis
cirugia cardiaca infantil. Aquarium.

He descubierto técnicas y métodos nuevos: compruebo que se avanza y se sigue mejorando en la cardiopatia de mi hija. Compartir

esta experiencia me enriquece, me transmite esperanza, alegria y ganas de seguir luchando. Me hace, incluso, sentirme mas humano.
Francisco Javier, padre de M@ Eloisa (Malaga)



https://www.menudoscorazones.org/2019/ampliamos-la-mirada-en-nuestra-xvi-jornada-sobre-cardiopatias-congenitas/
https://www.youtube.com/watch?v=rGnMaNZmlaU&feature=youtu.be

Mi libro Logramos que:

Padres y madres:

i a Tuvieran recursos para gestionar y normalizar situaciones de la
vida diaria (cuidados especiales, medicacién, préximas cirugias,
problematicas escolares...).

z Actuaran con seguridad y proactividad en el cuidado de sus
hijos e hijas.

Adolescentes y jovenes:

«' Se sintieran comprendidos e integrados.

p» Dispusieran de herramientas para
V exteriorizar sus preocupaciones.

Lo conseguimos con:

* 10.000 revistas y 2.560 guias 'y * 4816 descargas de publicaciones
comics distribuidos. de nuestra web.

Publicaciones

En nuestra coleccion de guias y en la revista de Menudos
Corazones, las personas con cardiopatias congénitas y su entorno
hallaron informacion y respuestas sobre temas de su interés.

En 2019, la guia Contigo en el hospital fue galardonada
en el Foro Premios Albert Jovell que impulsa y
promueve una atencién sanitaria mas humana y eficaz.
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‘ ‘ El folleto ‘Cuidarte para cuidar’ me parece una gran ayuda para todos esos papas que pasamos o pasaran por esta situacion

tan dificil de gestionar. Cuando estamos inmersos en el cuidado de nuestros hijos descuidamos el nuestro. Es importante que
nos recuerden que nuestras necesidades también deben ser atendidas. Eduardo, padre de Nicolds (Talavera de la Reina, Toledo)



https://www.menudoscorazones.org/cardiopatias-congenitas/tipo-de-recurso/publicaciones/
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Campana de empoderamiento
y sensibilizacién:
#MesCardiopatiasCongénitas
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Con motivo del 14 de febrero, Dia Internacional
de las Cardiopatias Congénitas.
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iMas de 380.000 personas alcanzadas en
nuestras redes sociales!
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Informacidn y atencion desde
nuestros Centros de Apoyo,
pagina web y redes sociales

Las familias, dependiendo de sus necesidades,
encontraron apoyo y una fuente de recursos objetiva,
actualizada y de confianza.

Logramos que:

Entendiesen mejor la patologia y su problematica asociada,

desarrollando herramientas de empoderamiento para su vida diaria.

Compartiesen historias de vida y testimonios de superacion.

Sus consultas fueran atendidas, de una manera agil y cercana, por
las profesionales del equipo.

Lo conseguimos con:

* Los formularios de contacto
en nuestra web para recoger,
directamente, preguntasy
necesidades.

* La atencién cercanay
personalizada en y desde nuestros
Centros de Apoyo.

* Una pdgina web intuitiva y
continuamente al dia, asi como
unas redes sociales muy activas.

* El envio de circulares informativas
a través del correo electrdnico.

99.246 usuarios. 77,16% mas que en 2018.
137.454 visitas. 85,48% mds que en 2018.
648 formularios recibidos en las dreas social y psicoldgica.

www
—
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25.164 seguidores en Facebook. 12,62% mds que en 2018.

6.848 seguidores en Twitter. 6,31% mas que en 2018.

Me ha encantado leer la historia que habéis publicado. Mi hijo en breve volvera a pasar por el quir6fano
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y estas palabras nos sirven de aliento. Miramos al futuro con ojos de esperanza.

Ana Marfa, madre de Nacho (Madrid)



http://www.menudoscorazones.org
https://www.facebook.com/MenudosCorazones/
https://twitter.com/menudosmenudos?lang=es

Logramos que:

g Seabran nuevos caminos en el conocimiento y el
tratamiento de las cardiopatias congénitas.

? Salgan adelante estudios paralizados por falta de respaldo
econdémico.

Lo conseguimos con:

* La concesidén de la segunda Beca Menudos Corazones de investigacion
médica, dotada con 12.000 euros, a Victor Bautista Hernandez, jefe de
cirugia cardiaca infantil y congénita del Complejo Hospitalario Universitario

° o 7
I n Ve St I g a c I 0 n A Corufa (CHUAC) y director del Grupo de Investigacion de Cardiopatia
Estructural y Congénita del Instituto de Investigacion Biomédica de A

ORI PRI Corua.

Una iniciativa puesta en marcha junto a la Sociedad Espafnola de
Cardiologia Pediatrica y Cardiopatias Congénitas y financiada por
Menudos Corazones.

- .
(\ CONOCE MAS '

» Coordinamos la seleccidn de las familias participantes en un estudio sobre
el tratamiento de la comunicacién interventricular congénita, desarollado
por el Instituto Aragonés de Ciencias de la Salud.

Se mantuvo nuestro compromiso con la investigacion,
una linea de actuacion contemplada en nuestro Plan
Estratégico 2018-2022.

por mejorar la calidad de vida y el pronéstico de los ninos y ninas con cardiopatias congénitas.
Victor Bautista Herndndez, cirujano (Hospital Universitario A Coruna)

‘ ‘ La Beca Menudos Corazones ha supuesto un empuje para que el grupo de investigacion del que formo parte pueda seguir trabajando



https://www.menudoscorazones.org/2019/el-aislamiento-de-mitocondrias-para-autotrasplante-proyecto-ganador-de-la-beca-menudos-corazones/

Trabajamos en red con
organismos y entidades para:

* | Jornada de Rehabilitacion Cardiaca * V Jornada de Cardiologia Pediatrica ¢ Asamblea de la Federacion Europea |l Jornada de Cardiopatias para ¢ Celebracién del Dia Nacional del
Pedidtrica del Hospital 12 de Octubre ara Nifos, Jévenes y Familias de Asociaciones de Cardiopatias Familias de la Asociacién Corazones Nifo Hospitalizado, iniciativa
de Madrid. organizada en colaboracion con el H. Congénitas (ECHDO) en Islandia. Guerreros de Salamanca. impulsada por la Fundacion

* | Taller de Electrocardiograma para Gregorio Marafion. « Congreso Anual de la Asociacién » Reuniones de trabajo y de _I-\Frgsmedia y apoyada desde sus
Pediatras de Atencién Primaria del H. * Il Jornada “Cuidando de tu corazén” Europea de Cardiologia Pediatrica y intercambio de experiencias con: inicios por Menudos Corazones y otras
12 de Octubre. de los hospitales La Paz y Ramén y Cardiopatias Congénitas. Bihotzez, Asociacién de Cardiopatias entidades de pacientes pediatricos.

* | Encuentro del Consejo Experiencia Cajal. * V Congreso de Entidades de Pacientes Congeénitas del Pais Vascoy * Participacién en la Campara
Paciente del Servicio de Cirugia * Proyecto FICare “La familia integrada Cardiovasculares organizado por Navarra; Fundacién CECI, Centro X Solidaria, coordinada por la .
Cardiaca Infantil y Cardiopatias en los cuidados” del H. La Paz. Cardioalianza. Especializado en Cardiologia Infantil Plataforma de ONG de Accién Social.
Congeénitas del Adulto del Hospital La * Curso de arritmias en la edad « Ill Congreso de Organizaciones (Paraguay); Fundacicn Corazoncitos + Difusion de la Campania del

; o X ) L. > A (Uruguay); Fundacion Hogar Jimena I : %
Paz de Madrid. pediatrica y cardiopatfas congénitas de Pacientes organizado por la (Costa Rica); Kardias A.C. (México); Dia Mundial del Corazén, en

* |l Jornada de Rehabilitacién Cardiaca del Complejo Hospitalario de Plataforma de Pacientes. Fundacién &orazén co.n }\mor ! colaboracidn con Cardioalianza.
Infantil del Hospital Gregorio Toledo. « Jornada “La evolucién de la (Chile); Asociacién de Cardiopatias * Reportaje Gala Fundacién Inocente,
Maraiién de Madrid. cardiologia en nifios y adolescentes” Congénitas de Suecia; Asociacién Inocente.

» Jornada “Un dia para vivirlo” del del H. La Paz. de Cardiopatias Congénitas de  Participacién en el Documental “Ser
Servicio de Cirugia Cardiaca Infantil « 1l Jornada “Atencién al nifio que no Noruega. paciente en Espaiia”, realizado por
y Cardiopatias Congénitas de los se curay a la muerte en pediatria” la Plataforma de Organizaciones de
hospitales La Paz y Ramdn y Cajal de organizada por la Sociedad de Pacientes.

Madrid. Pediatria de Madrid y Castilla La

| Jornada Psiquiatria de Enlace: Desde Mancha.
lo Médico a lo Social del H. Gregorio « V Edicién del Foro de Entidades
Marafdn. Novartis.

* Jornada de Cardiologia Oncoldgica del
H. La Paz.
* Focus group de la Plataforma de
Organizacion de Pacientes para
recoger las necesidades del colectivo. - .
.. . p o
* Jornada “La evolucién de la cardiologia = tzﬁ} mt-um o FEDER E'FE Hehormtmmpd
en los nifios y adolescentes” en el H. Formamos parte de: Cardio g "lwh.- = L . perrsSer

La Paz. Aliarza FLACACHOMES o

En la facultad nos ensefan los temas técnicos, pero no En este tipo de jornadas, aprendes mucho sobre las preguntas que
Nnos ensenan a sentir y por eso tenemos que organizar pueden hacer otros padres y compruebas el grado de humanidad

estas jornadas. de todos estos profesionales, que estan para ayudarnos.
Raul Sdnchez, cirujano cardiaco pediatrico del H. La Paz de Madrid Sofia'y Gaspar, padres de Cecilia (Madrid)



https://www.menudoscorazones.org/2019/en-esta-jornada-aprendes-mucho-de-otros-padres-y-compruebas-el-grado-de-humanidad-de-los-profesionales/
https://www.menudoscorazones.org/2019/en-esta-jornada-aprendes-mucho-de-otros-padres-y-compruebas-el-grado-de-humanidad-de-los-profesionales/
https://www.menudoscorazones.org/2019/cuidando-de-tu-corazon-una-jornada-encuentro-entre-cirujanos-y-pacientes/
https://www.menudoscorazones.org/2019/5-anos-celebrando-el-dia-del-nino-hospitalizado/
https://www.menudoscorazones.org/2019/5-anos-celebrando-el-dia-del-nino-hospitalizado/
https://www.menudoscorazones.org/2019/marca-la-x-solidaria-practica-la-rentaterapia/
https://www.menudoscorazones.org/2019/marca-la-x-solidaria-practica-la-rentaterapia/
https://www.menudoscorazones.org/2019/en-la-semana-del-corazon-cuidalo-y-hazle-una-promesa/
https://www.menudoscorazones.org/2020/con-maria-la-vida-es-un-regalo/
https://www.youtube.com/watch?v=v5YZqWTCD6M&fbclid=IwAR0Paw9VGuZqJe8C0rOV3ygnozUuhakbfYWqcCBSSDMKn0uXdWgl0xkSARo
https://www.youtube.com/watch?v=v5YZqWTCD6M&fbclid=IwAR0Paw9VGuZqJe8C0rOV3ygnozUuhakbfYWqcCBSSDMKn0uXdWgl0xkSARo

Gracias, al esfuerzo e implicacion
de un gran equipo humano

VOLUNTARIADO

* 74 personas colaboraron
desinteresadamente en nuestras
actividades en hospitales, en la Jornada
sobre Cardiopatias Congénitas, en los
campamentos de verano, en el proyecto
para jévenes, en nuestros Centros de
Apoyo, en actos de sensibilizacién y de
captacién de fondos, con sus testimonios
como madres o padres de experiencia...

* 40 voluntarias y voluntarios asistieron a
nuestros cursos y sesiones de formacion.

* Beatriz Lépez Majén y M@ Pilar Gonzélez
Rodriguez recibieron nuestro Premio
Anual al Voluntariado.

* Las acciones de voluntariado corporativo
fueron decisivas para el acondicionamiento
de la Casa Menudos Corazones.

¢Te unes? Hazte voluntario o voluntaria | QUIEROUNIRME D

PATRONATO DE HONOR

Belén Rueda Garcia Porrero (presidenta de
honor); S.AR. Princesa D? Inés de Borbdn
Dos Sicilias y Orleans; Ana Garcia-Siferiz
Alonso; Isabel Hinojosa Vacas; Miguel Angel
Montoro Berriguete

PATRONATO

Maria A. Escudero Espinosa de los Monteros
(presidenta); Maria Tarruella de Oriol
(vicepresidenta hasta marzo de 2019); Juan
Antonio Arroyo Ramirez (tesorero); José
Montes Novillo (secretario); Sergio Generoso
Gutiérrez, Juan Maria Orbegozo de Castro
(vicepresidente desde junio de 2019),
Margarita Batle Vidal y Maria José Lucas
Manogil (vocales)

EQUIPO DIRECTIVO

Amaya Sdez Mancebo (directora) y Marta
Medina del Rio (subdirectora y responsable
de recursos humanos)

EQUIPO TECNICO
Apoyo institucional: Sofia Ochoa

Area psicolégica: Marfa Pando Manquillo
(responsable); Ana Belén Hernandez

Ldpez (psicdloga); Araceli Galindo Laguna
y Belén Tarrat Fierros (psicdlogas de
atencidn al duelo); Isabel Ortega Oyarzabal
(musicoterapeuta)

Area social: Marfa Machdn Gonzilez
(responsable); Maria Alonso Ceza (programa
de hospitales y voluntariado); Maria
Gutiérrez Gutiérrez (ocio y tiempo libre y
jovenes); Marta Ruiz Beltran (trabajadora
social)

Captacion de fondos: Begofia San Narciso
Aguinaco (responsable); Pilar Gonzdlez
Mufoz (captacion de fondos)

Comunicacién: M@ Jesis Montes Saiz
(responsable); M® Angeles Rodriguez
Montalban (comunicacién y marketing);
Monica Gonzdlez Aguado (comunicacion);
Dolores Sdnchez Miranda (iniciativas
solidarias y atencion a familias)

Financiacion y administracién: Estrella
Buendia Cervera (responsable), Ana Alvarez
Ballesteros (administracion)

Gestion y sistematizacion de programas:
Teresa Bordons Gangas (responsable);
Montse Mireles Ldpez (gestion de
proyectos); Viviana Togores Gonzadlez
(gestion de proyectos); Marta Barrera Bravo
(CRM)

= b, B

El voluntariado de Menudos Corazones se ha convertido en una parte esencial y muy especial para mi. Lo podria resumir en cuatro

palabras: realidad, superacién, vitalidad y familia.
Laura, voluntaria de hospitales y otras actividades



https://www.menudoscorazones.org/colabora/voluntariado/

LOS SOCIOS Y LAS SOCIAS

2.180 personas estan comprometidas con una cuota periddica,
una garantia de sostenibilidad.

Tu también puedes unirte. ( HAZTE SOCIO. HAZTE SOCIA n

Otros paises 7

P

Gracias, a la generosidad
de grandes corazones

LOS AMIGOS Y LAS AMIGAS DE LA FUNDACION

Mas de 2.000 personas han aportado un donativo.

90 personas han promovido iniciativas solidarias para recaudar
fondos y sensibilizar en su colegio, en su centro cultural, en su
ciudad...

\ OTRAS FORMAS DE COLABORAR B

8 eventos

deportivos 4 colectas

he sentido til y mi corazén ha seguido latiendo con mas socios nunca sera comparable con lo que la Fundaciéon
fuerza gracias a la posibilidad de ayudar. ha hecho por nosotros.
Jesus Mufioz, autor del libro El Camino de Valeria (Plasencia, Caceres) Simona, madre de Claudia (Alcdzar de San Juan, Ciudad Real)

Con el libro que escribi a favor de Menudos Corazones, me ‘ ‘ Gracias, Menudos Corazones. Lo que ayudamos como


https://www.menudoscorazones.org/colabora/asociate/
https://www.menudoscorazones.org/colabora/#otras-formas-de-colaborar

Gracias, al compromiso y la fidelidad W ianadeatuempresa,
de mas de 220 empresas,
entidades y otros organismos

Una colaboracion que llega como donaciones, campaias solidarias, subvenciones, eventos
deportivos y culturales, convocatorias, mercadillos, voluntariado corporativo, redondeo de
néminas, renuncia a ganancias, donativos puntuales...
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https://www.menudoscorazones.org/colabora/empresas-solidarias/

ALLIANZ COMPANIA DE SEGUROS Y REASEGUROS // AMAZON SPAIN FULFILLMENT
// ARRABE INTEGRA // ASOCIACION CIRCUITO GOLF SOLIDARIO CADIZ //
AYUNTAMIENTO DE MADRID // BAZAR INTERNATIONAL DE LUXEMBOURG ASBL

// BBVA // BE+SAFE // BELGACOM INTERNATIONAL CARRIER SERVICES // BLUR
FILMS // CAIXABANK // CASER SEGUROS // CECABANK // CERAMICAS TORRES

// CESCE // CIMD // CLUB LASA SPORT // CMS ALBINANA & SUAREZ DE LEZO //
EXPOCERAMICA // FUNDACION A.M.A. // FUNDACION ATRESMEDIA // FUNDACION
BANCO SANTANDER // FUNDACION CAJA RURAL DE JAEN // FUNDACION CASER

// FUNDACION INOCENTE INOCENTE // FUNDACION MICHELIN // FUNDACION
MUTUA MADRILENA // FUNDACION ORDESA // FUNDACION PARQUES REUNIDOS //
FUNDACION PRIVADA GRUPO TRAGALUZ // FUNDACION PRO INFANCIA GONZALO
QUEIPO DE LLANO // GRUPO HOTELES PLAYA // GRUPO PLANETA // HATTON
EVENTS // INECO // KNORR BREMSE ESPANA // KPMG // LABORATORIOS CINFA //
LOS GAUDARES // LUXINTEC // PHARMACEUTICAL PRODUCT DEVELOPMENT SPAIN
// EL POZO ALIMENTACION // PRAKTIK HOTEL/MT // PROSEGUR ALARMAS ESPANA
// RAMON SOLER // RGA INTERNATIONAL REINSURANCE COMPANY // SABADELL
URQUIJO // TAMARSA // TAU-PROMOCIONES/GERES TREINTA // THE BRITISH
SCHOOL OF LANZAROTE // TRANSPORTE INTEGRAL DE PAQUETERIA // WALT
DISNEY // WOOD MANERS

Bronce

AMPAS: Domingo Miras de Campo de Criptana // Félix Rodriguez de la Fuente de
Coslada // Federico Garcia Lorca de Majadahonda // La Milagrosa de Madrid //
Ntra. Sra. de la Blanca de Pulgar // Ntra. Sra. de la Concepcién de Navalcarnero //
Ntra. Sra. del Pilar de Pulgar // Placido Domingo de Madrid // San Miguel de Arcos
de la Frontera // Tacén y Puntas de Puertollano // Virgen de Criptana de Campo de
Criptana // Virgen de la Paz de Campo de Criptana

Asociaciones, Fundaciones y Hermandades: A.F.C. Maria Herndndez // A. Amigos
de las Cruces // A. Camina por tu Corazén // A. Cen con C // Coros y Danzas
Tierrablanca // A. Cultural El Estandarte // A. Cultural Folkldrica Aires del Moral // A.
Cultural San Pablo // A. de la Chaine des Rétisseurs // A. Juvenil Alto Voltaje // A.
Monterracinos // A. Rescate Animal Granada // Fundacidn Avintia // F. Educaciény
Evangelio // F. Educativa Francisco Coll // F. Quaes // F. Regina Sixt // F. También //
H. de Veteranos y Amigos de la Guardia Civil // H. Ntra. Sra. del Rocio de Medina del
Campo // H. Penitencial del Santisimo Cristo del Amor del Sr. de las Penas y Ntra. Sra.
de la Caridad

Ayuntamientos de: Berbegal // Pozuelo de Alarcén // Puebla de Almoradiel //
Ribafrecha // Rionansa // El Toboso // Villaverde de Medina

Centros educativos: Comarcal Los Angeles de Miranda de Ebro // Corazén
Inmaculada de Madrid // Escuela Infantil Isla de Fantasia de Cérdoba // Fuenllana

de Alcorcén // Facultad de Pedagogia de la Universidad Complutense de Madrid

// Facultad de Psicologia de la Universidad Complutense de Madrid // IED Madrid,
Istituto Europeo di Design // Infanta Elena de Pozuelo de Alarcdn // Joyfe de Madrid
// Julio Verne School de Torrent // Ntra. Sra. del Rosario de Campo de Criptana //
Ntra. Sra. del Valle de Viso del Marqués // Sagrado Corazdn de Madrid // San Gil
Abad de Motilla del Palancar // San José Obrero de Pozuelo de Alarcén // San Juan
Bautista de Zaidin // Universidad Carlos Il de Madrid // Universidad Rey Juan Carlos
de Madrid

Clubes deportivos: Laguna // Motero Escuadrén // Quinaqua // Senderismo
Michaelus // Tenis Miranda // Cuadrilla Sanjuanera El Expolio // PadelEbro

Empresas y otros organismos: Biotronik Spain // Boston Scientific International

// Cigna // Cisco // Comunidad Judia de Madrid // Consejeria de Politicas Sociales

y Familia de la Comunidad de Madrid // Conservatorio Profesional de Danza de
Puertollano // Contesdn // CoRegistros // La Cuquiempresa // Danza Clasica

y Flamenco de Boecillo // Decoraciones Blazquez // De la Ossa Alimentacion

// Desarrollos Tecnologia Avanzada // Deventiques Sociedad Cooperativa //
Diagonal 80 // Echevarria Semprum // Escuela de Empresas // Events & Leisure //
Farmacia Conde Duque // Farmacia Luis Gutiérrez Solano // Federacién Espafnola

de Enfermedades Raras // Feelwater C.B. // Ferrer International // Floristeria
Sentiments // Fuenllana Centro Cultural Pedralta // Gilmar // Google // Grupo Coral
Tintinabulum // Grupo Dia // Grupo llunion // Grupo Scout Calasanz // Grupo Scout
Monegro // Grupo SIM // Huf Espana // Ibericar Motors Cadiz // Interfunerarias //
Janssen // JC General Servicios // JcDecaux Espafna // Johnson & Johnson // Johnson
Controls // Joyeria Tous // Key Kapital Partners // Keyland Sistemas de Gestién //
MadriDecor // Mangopay // Mapelor // MC Lehm Traductores // Medtronic Ibérica //
Mojama Beach // La Nava Eventos // Navas Joyeros // Nunessa Disefio // Operandi
// Oriflame // Personal Brokers // Preving Investments // Pilates Lab // Proyectos
Palmer Tres // PSA Financial Services Spain EFC // Regidorabad // Rijk Zwaan //
SacyrFluor // Sedimas // Scor Global Life Se Ibérica // Seforio de Montanera //
Servinform // Sociedad Madrilena de Enfermeria Familiar y Comunitaria // Soluciones
Wellness // Smdos // Tax Global Consultores // Tendam // The Counduent
Foundation // The MathWorks // Uniformidad Laboral Barbera // Uria Menéndez
Abogados // Viajes Pacifico // Vinyasa Yoga // Zabala Innovation Consulting

W .Afiade a tu empresa
= un latido de solidaridad!
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https://www.menudoscorazones.org/colabora/empresas-solidarias/

Venta mercantil 1,52%

Subvenciones de capital 5,70%

Subvenciones
publicas a la
actividad 4,31%

Avanzamos siempre
con transparencia:
nuestras cuentas 2019

Cuotas afiliados 22,10%

.. ., Comercial 0,23%
Administracion 5,46%

Menudos Corazones ha sido analizada por la Fundacidn
Lealtad y cumple con los 9 principios de Transparencia y
Buenas Practicas.

ONG
adl ACREDITADA

FUNDACION LEALTAD

Las cuentas han sido auditadas externamente por José Luis Izquierdo Baonza.

y - N




Ahora, ya sabes un poco mas de Menudos Corazones.

¢ Te ha gustado?
Por favor, para mejorar,

haznos llegar tu opinion de la Memoria aqui.

Centro de Apoyo Integral a Nifios con Cardiopatias Congénitas y a sus Familias:
Paseo de Juan Antonio Vallejo-N3jera Botas, S/N, esquina C/ Ercilla, 43

28005 Madrid - Espana

Centro de Apoyo al Nifio Hospitalizado:
C/ Doctor Castelo, 49 - 1°
28009 Madrid - Espana

Contactanos:

91373 67 46

91386 6122
contacta@menudoscorazones.org

www.menudoscorazones.org

®®

GRUPO
EEm

° Esta Memoria la ha disefiado,
aen S|M de manera altruista, gruposim.net

Mmenvdosf Corazones

FUNDACION DE AYUDA A LDS NINDS
CON PROBLEMAS bE CORAZON


mailto:contacta%40menudoscorazones.org?subject=
http://www.menudoscorazones.org
https://docs.google.com/forms/d/1SlEax1ht3nBmyUl_1QrP1ytygaoRiyVFCk_HQtGN39w/edit
https://docs.google.com/forms/d/1SlEax1ht3nBmyUl_1QrP1ytygaoRiyVFCk_HQtGN39w/edit
https://www.gruposim.net/
https://www.gruposim.net/
https://twitter.com/menudosmenudos?lang=es
https://www.facebook.com/MenudosCorazones/

