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A Eduardo Quesada y a su
mujer les dieron la noticia en
el séptimo mes de embarazo.
Su hijo tenfa una hipoplasia
de ventriculo izquierdo, una
cardiopatia congénita. Cada
dia nacen en Espafia 10 ninos
con una patologia de este ti-
po. “Se trata de la patologia
congénita de mayor inciden-
cia de nuestro pais que afecta
al afo a unos 4.000 bebés”,
explica Amaya Sdez, directora
de la Fundacién Menudos
Corazones.

Cadadia
nacen en
Espana 10
NINOS con esta
patologia

Las cardiopatias congénitas
son defectos del corazén, por
alteraciones sufridas durante
el desarrollo fetal. El momen-
to del diagndstico, tanto si es
durante el embarazo como si
ocurre posteriormente, supo-
ne un impacto muy grande
para las familias, que se ven
asaltadas por sentimientos
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como miedo, angustia, impo-
tencia... “Nosotros lo prime-
ro que hicimos fue informar-
nos de cudl era el hospital de
referencia porque somos de
Talavera de la Reina. Vimos
que el Hospital Gregorio
Maranén de Madrid era un
centro de referencia para este
tipo de casos y solicitamos el
traslado”, comenta Quesada.
Su mujer y él decidieron irse
a Madrid a vivir el dltimo
mes de embarazo para estar
mds cerca del hospital.
“Cuando se puso de parto
fuimos directos al centro y
nada mds nacer mi hijo fue
directamente a la UCI. Des-
de el primer dia vimos qué
clase de profesionales sanita-
rios habia en este hospital.
Mi hijo estd aqui hoy porque
los sanitarios le han sacado
adelante”, anade.

Enfermeras

Las enfermeras pasan con es-
tos pequefios muchas horas.
“Nuestra labor consiste en
tratar a los pacientes, pero no
sélo me refiero a los nifios si-
no también a los padres. No
solamente hacemos analfticas,
preparamos medicacidn...

cuidamos del paciente en su
globalidad. Al final, nuestro
trabajo consiste en hacer que
la vida de estas familias en el
hospital sea lo mejor posible”,
asegura Susana Cobos, enfer-
mera de Cardiologfa Pedidtri-
ca del Hospital Gregorio Ma-
ranén de Madrid.

Centro de referencia

El Hospital Gregorio Marafién
de Madrid es un centro de re-
ferencia, ya que cuenta con
una unidad especifica y espe-
cializada que bajo la letra C, de
corazén, engloba diferentes
dreas. “Nosotros decimos que
es una unidad multidisciplinar
y vertical. Multidisciplinar
porque no sélo estd el perso-
nal sanitario de Cardiologfa,
sino que también involucra-
mos a las unidades de cuida-
dos intensivos, por ejemplo. Y
vertical porque se organiza de
arriba abajo y viceversa. En la
tercera planta estd hospitaliza-
cién, en la segunda hemodi-
ndmica infantil y las consultas
externas en la primera’, resalta
Alejandra Cuenca, superviso-
ra del Area del Corazén del
hospital.

En todas estas dreas el per-
sonal de enfermerfa va rotan-
do, “con el objetivo de que
los padres y los pacientes nos
conozcan desde el inicio, que
suele ser la consulta, y se
sientan cémodos. Al final

“En todas las
areas de la
unidad van
rotando las
enfermeras”

suelen ser pacientes crénicos
que conocemos desde el mo-
mento del nacimiento y con-
viven muchas horas con no-
sotras”, expone Cuenca. “Es
una forma de familiarizarnos
con ellos y para nosotras es
mucho mds llevadero. En la
planta contamos con x pa-
cientes, nos encargamos de
ellos, sabemos qué tenemos
programado para cada dfa...
en definitiva, tenemos que
estar con los cinco sentidos y
ocuparnos tanto de los nifios
como de los padres si lo ne-
cesitan. En la consulta, en




¢

1

El equipo de Menudos Carazones y varios
voluntarios en la sala del Gregorio Marafion

cambio, es mds sota, caballo
y rey. Hay mds trabajo fisico,
pero no nos involucramos
tanto emocionalmente”,

apostilla Cobos.

Cronicidad

Se trata de una patologfa cré-
nica, para toda la vida, y re-
quiere atencién especializada.
Segtin el tipo, puede ser sim-
ple o compleja y afectar a uno
o varios de los componentes
del corazén. Cada caso precisa
un tratamiento diferente. Al-
gunos bebés necesitan opera-
cién quirtrgica pocos dias des-
pués de nacer; otros, meses o
afios después; y muchos de

ellos son operados varias veces
alo largo de su vida. “Durante
todo este tiempo, las enferme-
ras han tenido un papel muy
importante. Son las que estdn
dia a dfa, hora a hora, con
nuestros hijos. Saben lo que
les pasa y cémo tratarlos. En el
caso de mi hijo, por ejemplo,
ha tenido muchas vias centra-
les cogidas, que son super deli-
cadas, y la verdad que fenome-
nal. Ademds, una vez en casa
ellas nos han ayudado mucho
porque nos proporcionan pau-
tas a seguir, detalles que debe-
mos tener en cuenta... Inclu-
so cualquier problema o duda
que nos surge podemos llamar
a cualquier hora y nos dicen

Si no puede ver el video correctamente pinche aqui

cémo actuar”, argumenta
Quesada. “Intentamos que
vengan lo menos posible al
hospital para interferir poco en
su vida diaria. No debemos ol-
vidar que muchos son nifios
en edad escolar, que sus fami-
lias trabajan o incluso tienen
que desplazarse hasta aqui por-
que viven fuera de Madrid.
Por ello, procuramos concen-

“Intentamos
que vengan
lo menos
posible al
hospital”

trar citas en un mismo dfa”,
explica Gloria Pinero, enfer-
mera de Cardiologfa Infantil
del Hospital Gregorio Mara-
fién de Madrid. “Adn asi sa-
ben que pueden llamar al telé-
fono o venir aqui sin cita por
la mafana, en vez de tener que
pasar por Urgencias’, apostilla.

Habitos saludables

El nifio con cardiopatia crece
en el mismo entorno que
cualquier otro nifio y, por tan-
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to, el modo de interactuar con
el entorno va a depender de la
educacién que reciba. “Al
principio necesitan mds ayuda
con la alimentacién, las medi-
cinas, las vacunas... Y noso-
tras les damos soporte en todo
lo que necesiten. Hay que de-
jarles claro que pueden acudir
a nosotras cuando necesiten
porque vamos a darles infor-
macién mucho mds fiable que
la que puedan encontrar por
internet”, expone Pinero.

“Queremos
que los
padres Nos
conozcan
desde el
principio”

Las enfermeras también
dan unas pautas para mante-
ner unos hdbitos saludables.
“Debe ser una alimentacién
normal, una dieta cardiosalu-
dable, sin bolleria industrial
ni zumos azucarados. .. y rea-
lizar ejercicio siguiendo las re-
comendaciones del cardidlo-
go. No hay que olvidar que
cada nifo y cada caso es dife-
rente”, resalta Cobos.

Ayuda

Al tratarse de una enfermedad
crénica, las familias tienen
que lidiar con numerosas in-
quietudes en torno a los trata-
mientos, la medicacidn, las
intervenciones... y como es-
tos podrian afectar. “La vuelta
a casa después de estar un pe-
riodo de tiempo mds o menos
largo en el hospital suele ser
un momento delicado: pasan
de verse rodeados de la aten-
cién y los cuidados de un
equipo de profesionales a sen-
tirse desprotegidos e insegu-
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ros, sin saber si serdn capaces
de responder a las necesidades
de su hijo o hija. Aunque es
evidente que esto deja una
huella en la vida familiar, por
nuestra experiencia compro-

Publicacion
divulgativa

bamos que la respuesta a estos
retos suele ser mds asertiva si
la familia pide ayuda y se deja
acompanar’, expone Séez.
Fundaciones como Menu-
dos Corazones desarrollan de-

Al tratarse de la enfermedad con-
génita mds frecuente en Espana,
es muy probable que cualquier
docente, a lo largo de su vida pro-
fesional, tenga un nifio o una ni-
fia con cardiopatia en el aula. Por
ello, la Fundacién Menudos Co-
razones ha lanzado una nueva edi-
cién de la guia Tengo un nisio o

una nina con mm’iopatz’a en el au-

la que resuelve los principales interrogantes del profeso-
rado sobre la atencidn y los cuidados especiales que un
alumno o una alumna con cardiopatia congénita puede

necesitar, a la vez que propone ideas para favorecer que

vivan su escolaridad con normalidad y con la mdxima in-

tegracion posible.



https://www.youtube.com/watch?v=0oFo58mUGH4&feature=youtu.be

mds programas de interven-
cién y asistencia psicosocial
para personas con cardiopati-
as congénitas y sus familias.
“Ofrecemos alojamiento gra-
tuito para padres y madres
que deben desplazarse a Ma-
drid a causa de la hospitaliza-
cién de su hijo; asi como
atencién emocional en el hos-
pital y apoyo psicoldgico en el
dia a dfa. También humaniza-
mos los ingresos de los peque-
flos pacientes, utilizando el
juego, las manualidades y la
musica como terapia y ofre-
ciéndoles espacios acogedores
en los que aparcar la rutina
hospitalaria. En verano, cele-
bramos campamentos para
nifos, nifas y adolescentes
con el fin de proponerles una
alternativa de ocio integrador
y normalizado; y, a lo largo de
todo el afio, organizamos ac-
tividades formativas y de ocio

para jévenes. Asimismo, po-
nemos a disposicién de las
personas que conviven con
problemas de corazén, publi-
caciones y recursos; convoca-
mos desde 2018 una beca de
investigacién médica junto a
la Sociedad Espanola de Car-
diologfa Pedidtrica y Cardio-

“Los padres
de estos
NINOS NOS
trasladan
coOmMmo se
sienten”

patias Congénitas; y conta-
mos con un equipo de apoyo
especializado en duelo”, expo-
ne la directora de la funda-
cién.

Unidad de rehabilitacion
del 12 de Octubre

Menudos Corazones traba-
ja, ademds en los hospitales de
referencia en cirugfa cardfaca
infantil y cardiopatias congé-
nitas de Madrid: Gregorio
Marafién, 12 de Octubre y La
Paz-Ramén y Cajal. “Nuestro
equipo acude todas las sema-
nas a las plantas de Cardiolo-
glay Neonatologl’a, asi como
a las UCI pedidtricas, ofre-
ciendo apoyo emocional a las
familias que lo desee. En el
Marafién, por ejemplo, he-
mos creado también la Sala
Como en Casa, donde pa-
cientes y padres rompen con
la rutina hospitalaria y des-
arrollamos actividades lddico-
educativas todas las tardes de
lunes a viernes”, sefiala Saéz.
“Los padres nos trasladan c6-
mo se sienten y resaltan mu-
cho tanto la calidad técnica,
como la humana, de todos los
sanitarios’, resalta.
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